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Resumen

El cuidar o ser cuidado por otra persona es una situacion que todos viven en algin momento, de
forma temporal o permanentemente, ya sea por enfermedad, debido a un accidente o por vejez.
Asumir el compromiso de hacerse cargo de otra persona en condicién de discapacidad es una
responsabilidad que recae principalmente sobre un miembro de la familia, quien no cuenta con
capacitacion especifica, no recibe una retribucion econémica y asume esa responsabilidad de
forma improvisada, a esta persona se le conoce como Cuidador Primario Informal (CPI). Debido
al grado de responsabilidad y compromiso que adquiere por el sinnUmero de tareas que tiene
gue realizar en un horario indeterminado, el CPI puede desarrollar problemas de salud fisica y
mental, tales como el sindrome de Carga del Cuidador.

El objetivo de esta investigacion fue describir la carga del cuidador en una muestra de CPI de
personas fisicamente dependientes, de la CDMX. Para ello se realiz6 un estudio descriptivo con
un disefio no experimental transversal con una N=102 CPI responsables de personas en
situacion de discapacidad, de quienes se obtuvieron datos sociodemograficos y fueron evaluados
mediante la Escala de Carga del Cuidador de Zarit. Se realiz6 el analisis mediante estadistica
descriptiva. Los resultados indican que 84.3% de los CPI en la muestra estudiada no presentan
carga, mientras que 7.8% tiene una carga moderada, y 7.8% carga severa. Estos resultados
difieren de lo reportado en la literatura del tema, que en general indica una mayor carga en CPI
de personas con discapacidad o fisicamente dependientes.

Se concluye que es necesario realizar mas investigaciones en esta poblacién, mejorando la

metodologia de forma que se controle el efecto de deseabilidad social en la respuesta.

Palabras clave: Cuidador Primario Informal, Carga del Cuidador, Escala de Carga de Zarit,

Discapacidad, Dependencia fisica.



Abstract

Caring for or being cared for by another person is a situation that everyone experiences at some
point, temporarily or permanently, whether due to illness, accident, or old age. Assuming the
commitment to take care of another person with a disability is a responsibility that falls mainly on
a family member, who does not have specific training, does not receive financial compensation,
and assumes that responsibility improvised, this person is known as Informal Primary Caregiver
(IPC). Due to the degree of responsibility and commitment that he acquires due to the countless
tasks that he must carry out at an indeterminate time, the IPC can develop physical and mental
health problems, such as the caregiver's burden syndrome.

The objective of this research was to describe the caregiver burden in a sample of IPC of
physically dependent people from CDMX. To this end, a descriptive study was carried out with a
non-experimental cross-sectional design with N=102 IPC responsible for people with disabilities,
from whom sociodemographic data were obtained and evaluated using the Zarit Caregiver
Burden Scale. Analysis was performed using descriptive statistics. The results indicate that 84.3%
of the IPCs in the studied sample do not have a load, while 7.8% have a moderate load, and 7.8%
a severe load. These results differ from what is reported in the literature on the subject, which
generally indicates a greater burden in IPC for people with disabilities or physically dependent
people. Itis concluded that it is necessary to carry out more research in this population, improving

the methodology to control the effect of social desirability in the response.

Keywords: Informal Primary Caregiver, Caregiver Burden, Zarit Burden Scale, Disability,

Physical Dependency
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Introduccion
La discapacidad forma parte de la vida en el ser humano; se ha intentado explicar esta condicion
de vida a través de conceptos, pensamientos y creencias dependiendo del contexto historico. La
(OMS) define a la discapacidad como “toda restriccibn o ausencia (debida 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”. A nivel mundial hay 1300 millones de personas que tiene una discapacidad
importante lo que equivale al 16% de la poblacion, se estimé que en el 2020 la depresién seria
una de las primeras causas de discapacidad. “El indice de mortandad entre las personas con
discapacidad es de hasta 20 afios menos que una persona que no la padece” segun la (OMS,

2023).

Existen diferentes instrumentos para medir la discapacidad de los cuales 14 son a nivel
Internacional, 3 de corte Interamericano y México cuenta con 2 instrumentos normativos, aunque

también cada entidad federativa cuenta con una ley de integracion (Vega, 2017).

El cuidado de la persona en condicion de discapacidad recae sobre la familia, en la mayoria de
los casos sobre un solo integrante, al que se le denomina Cuidador Primario Informal, que en
varias ocasiones es una mujer, que es la persona improvisada, sin capacitacion, ni retribucién
econdémica y la responsable de cubrir las necesidades basicas de la persona dependiente. La
OMS (1999) lo define como “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente
el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo de manera directa o
indirecta”. Las caracteristicas del Cuidador Primario Informal dependen del nivel de discapacidad
de la persona dependiente, asi como de su propio nivel de adaptacion, aprendizaje y desarrollo
de habilidades, entre otros aspectos. Las tareas que cubren los CPI estaran definidas por las
necesidades que cada paciente, desde necesidades basicas como: aseo, alimentacion, hasta

decidir por él, de manera directa o indirecta si es necesario (Carrasco, Zambrano y Bravo, 2019).



El vinculo que une al cuidador primario con la persona dependiente puede ir desde amor,
agradecimiento, empatia, asi como también obligacién o porque mas convenga a la familia. El
concepto de “carga” hace referencia al grado de desgaste, cansancio o agotamiento emocional
y fisico que afecta directamente la salud del CPI, o se puede considerar la reaccion
multidimensional que resulta de un desequilibrio entre demandas de atencién, tiempo invertido,
roles, estados fisicos y emocionales que los cuidadores primarios informales experimentan

(Carrasco et al., 2019).

Zarit et al. (1980) definen la carga del cuidador como “/a valoracion o interpretacion que hace el
cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funcién de los recursos y habilidades con
lo que éste cuenta” (p.239). Cuando la carga excede las capacidades y/o habilidades del cuidador

se considera sobrecarga.

La sobrecarga es una serie de complicaciones que pueden ir desde agotamiento fisico,
emocional y psicoldgico y los sintomas pueden ser dolor de cabeza, ansiedad, depresion,

tristeza, falta de apetito hasta el aislamiento social.

La prevalencia de la discapacidad en México es de 7 millones 877 mil 805 PcD aproximadamente.
Una de las primeras causas de discapacidad con 41 % son las enfermedades crénicas no
transmisibles, como son la diabetes, enfermedades cerebrovasculares e insuficiencia cardiaca,
33% los personas en edad avanzada, 11% los problemas de nacimiento, y el 9% son debido a
accidentes (OMS, 2023). De la poblacién con discapacidad 54.1% son mujeres y el 45.9% son

hombres (ENADID, 2018).

Por lo que la OMS indica que “El nimero de cuidadores de diversas edades va creciendo en todo

el mundo” (Huenchuan, 2018, p 29).

La funcién que desempefian los cuidadores de personas en condicién de discapacidad trae

consigo un sinnumero de afectaciones que repercuten en la salud del cuidador.



Por lo tanto, el objetivo del estudio es analizar si hay carga en los Cuidador Primario Informal en
una muestra de 102 participantes aplicada en la CDMX y sus 16 Alcaldias, utilizando la escala

de Zarit y un cuestionario sociodemografico utilizado para esta investigacion.



Discapacidad

Contexto Historico de la Discapacidad

El concepto de discapacidad ha evolucionado a lo largo de los afios, en la historia se ha
exteriorizado en diferentes pensamientos y creencias conforme al momento histérico. Han sido
muchas las razones por las que la sociedad ha visto de una forma anormal a agquellas personas
con deficiencias, discapacidades o minusvalia; ya sea por ignorancia, prejuicio, creencia religiosa

o miedo (Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética [INEGI], 2004).

Desde la antigiiedad las Personas con Discapacidad (PcD) han enfrentado situaciones
adversas como el infanticidio, que fue utilizado no para sanarlos sino para suprimir a quienes
nacieron con alguna enfermedad, porque consideraban que esto era castigo divino, ya sea por
estar deformes o anormales; por ese motivo se les encadenaba y golpeaba. Con la llegada del
cristianismo empezaron a brindar proteccién y asistencia en lugares de reclusion y confinamiento,
atendidos por religiosos; en este cambio se dejan de ver como castigo de Dios y se dio paso a

la caridad (INEGI, 2004).

Desde la vision médica conforme a la cual los consideran como personas susceptibles a
sanar, los diagnosticaron y rehabilitaron; por consiguiente se crean un sin nimero de hospitales
e instituciones en pro de su bienestar; en el &mbito social, en donde los gobiernos empezaran a
preocuparse por el crecimiento de la poblacién con discapacidad, tanto las instituciones publica
en conjunto con la sociedad civil, lleva a cabo planes, programas, leyes, politicas publicas,
acuerdos y otras acciones. Es importante mencionar la Convencion de los Derechos, de las PcD
porgue es la mas reconocida en México; de igual forma es necesario mencionar fundaciones
como APAC, CIPAAC, CONFE, por mencionar solo algunas; cuyo objetivo era brindar atencién
a la poblacién marginada y vulnerable. En ellas la visién de la discapacidad es una interaccion

entre la condicién de salud y el entorno en donde se desarrolla (INEGI, 2004).



Las guerras trajeron consigo un sin nimero de jovenes con secuelas fisicas y psiquicas;
al término de la segunda guerra mundial 12 paises concentraron sus esfuerzos medicos vy
cientificos en la integracion, tanto social, laboral y cultural de las personas con limitaciones

fisicas, lo que facilito la aplicacion del modelo rehabilitador (Valencia, 2014).

Posteriormente Ed Roberts considerado padre del movimiento “lucha por los Derechos
Civiles de las Personas Con Discapacidad, Al grito de “Nada sobre nosotros, sin Nosotros”, dio
voz a la lucha de las personas con discapacidad. Desde entonces las instituciones han tomado
en cuenta que ninguna decision en materia de politicas publicas puede ser tomada, sin que haya
alguna PcD que los represente, dando asi autonomia y reconocimiento a las PcD (Ratzka,

Barnes, Hasier,Zarb, Evans, Garcia, Berman, 2003, p. 12).

Bajo la visién bio-social, la discapacidad es atendida en dos aspectos: Uno el social y dos
el personal. En esta vision, el ser humano no solo debe ser diagnosticado y rehabilitado
medicamente, sino contar ademas con todo el apoyo necesario para poder integrarse al entorno
donde se desarrolla. Para lograrlo se requiere cambios de actitud, tanto de la PcD como el de la

sociedad (Comisién Econémica para América Latina y el Caribe ((CEPAL],2012).

Es de suma importancia hacer hincapié que los derechos de las PcD ha sido el producto de la
lucha de la sociedad civil, y que los obstaculos a los que se enfrenta son barreas construidas por
el entorno y los prejuicios sociales, que hasta el momento siguen avanzando con paso lento pero

constante.

¢ Qué es la Discapacidad?
“La Discapacidad es una condicién que en algin momento el ser humano tendra que

enfrentar, ya sea temporal o permanentemente” (Informe mundial sobre la discapacidad, 2011,
p.7). Ya que la limitacion y la funcion del cuerpo podrian verse comprometidas; La Organizacion

Mundial de la Salud (OMS) en su Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y



Minusvalias (CIDDM) define que la discapacidad "es toda restricciébn o ausencia (debida 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 OMS indica que en el mundo hay 1300 millones de
personas que tiene una discapacidad importante lo que equivale al 16% de la poblacion, ya sea

por diversas circunstancias (OMS, 2023)

En la discapacidad las causas son multifactoriales; pueden ser bioldgicas, genéticas o
circunstanciales. Pero gracias a los diagndsticos oportunos, avances cientificos, tratamiento de
enfermedades crénicas o de accidentes, han traido un descenso en la mortalidad; pero también
el efecto de vivir largo tiempo con alguna discapacidad o limitacion. Las estadisticas indican que
41% son por (ECNT) como son la diabetes, ECV y las insuficiencias cardiacas, 33% por edad
avanzada, 11% por problemas de nacimiento y 9% por accidente; se estima que en el 2020 la

depresién serd una de las primeras causas de discapacidad a nivel mundial (OMS, 2023).

Lo multifactorial de la discapacidad, dependera del grado, nivel, lesion y dependencia,
gue ésta misma presente; puesto que cada persona es Unica no se puede generalizar. En la
discapacidad estan presentes tanto las caracteristicas de la enfermedad (sintomas, nivel, lesién
dependencia...) y las propias del individuo como factores biol6gicos y psicolégicos; aunada a
esto, estan los sociales, econdémicos y culturales. Y por otra parte la actitud que se tenga ante

ésta misma, dado que cada experiencia es diferente para cada individuo (CEPAL, 2020).

Las personas con discapacidad enfrentan diversas circunstancias entre ellas la pobreza,
discriminacion, la exclusién a la educacion y el empleo, desigualdad en materias de salud. Por
tal motivo las malas condiciones de vida hacen que una PcD muera 20 afios antes que una
persona que no la padece. La PcD son consideradas uno de los sectores mas vulnerables en la
sociedad, por lo que en muchas ocasiones por ellos mismos no pueden cubrir sus necesidades

basicas; estas deficiencias en las politicas publicas hacen que las PcD en la mayoria de los casos



dependan econdmicamente de su familia, lo que no solo la perjudica a ellas, sino también a las

personas que las cuidan (OMS, 2023).

En México aun no se conoce la verdadera dimension de la poblacion con discapacidad;
de acuerdo con los datos obtenidos en el censo del afio 2000, se estimaba que habia 2.2 millones
de personas en esta situacion; en 2010 se increment6 a 5.7 millones y para el 2014-2018 este
ndamero ascendié a 7 millones 877mil 805 personas de las cuales 54.1% son mujeres y 45.9
hombres conforme a la (ENADID, 2018). Por consiguiente explicar la discapacidad es un tema
complejo, puesto que hay factores que se pueden evitar o prevenir y en otras circunstancias

modificar (Gobierno de Mexico, 2020).

El envejecimiento de la poblacion también son un factor de discapacidad, los dafios
moleculares y celulares a lo largo del tiempo llevan al individuo a un deceso gradual de la salud
en lo fisico como en lo mental. A nivel mundial en el 2020 habra 1000 millones de PAM y para el
2050 esté numero se duplicara a 2100 millones, se cree que dos tercios de la poblacién mundial
de més de 60 afios vivird en los paises de ingresos bajos y medianos (OMS, 2022). En México
la mitad de la poblacién con discapacidad son PAM lo que equivale al 49.9% de la poblacion

(ENADID, 2018).

La PcD “Se llegan a volver una carga para los familiares ya sean los padres, hijos y/o
hermanos, que tienen que cubrir las necesidades basica de las PcD (...) lo que pone en evidencia
la insuficiencia de las ofertas de servicio de cuidado por parte del Estado, el mercado y las
organizaciones civiles”. Otro factor que se suma en la actualidad a la poblacion (CEPAL, 2012,

pp. 198-205).

Segun la OMS, la demanda de cuidadores de todas las edades va creciendo en todo el
mundo, ya sea por la longevidad de las personas y multiples factores, el incremento de

cuidadores no remunerados aumenta en la misma proporcion (Huenchuan, 2018). Por lo tanto



se considera necesario revisar las politicas publicas, concientizar y educar a la poblacién tanto
individual como social, y realizar ajustes para estar preparados ante los eventos que se

presentan.

Instrumentos para medir la discapacidad

En la discapacidad existen diferentes grados de funcionalidad; caracteristicas susceptibles de

ser medidas, e identificarlas cientificamente.

Por lo tanto, la OMS establece herramientas estadisticas que permite medir dichas
caracteristicas, creando asi la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM), la cual se utiliza para la clasificacion, evaluacion, encuesta y terminologia;
su objetivo es proporcionar un tipo de expresién unificado y estandarizado para poder explicar
la discapacidad, de manera que este instrumento no es lineal, cada elemento puede presentarse
sin que exista el otro o viceversa; puede tener dos o tres caracteristicas juntas (Las personas

con discapacidad en México, una visién al 2010).
Figura 1

Esquema Conceptual de la CIDDM, aproximacion al concepto de enfermedad y la relacion que

hay para determinar una discapacidad.

Enfermedad, Deficiencia Discapacidad Minusvalia
trastorno o * (Defecto de (Incapacidad de (Restriccion o
traumatismo estructura estructura o limitacion de la
o funcion) funcidn) axparlencia
social)
(Dimension orgh- (Dimensién
nica o carparal) individual) (Dimensidn
social)

Fuente: Modificado de OMS, 1984

Culebro (2008) reconoce que la discapacidad es un problema médico, pero sobre todo social y la relacion que hay
entre estos conceptos, citado por (INEGI, 2010, p. 16).



La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
(2001). Esta clasificacion aplica un enfoque biopsicosocial; se utiliza para proporcionar una base
cientifica; no solo para establecer rangos en el area médica, sino para aplicacion universal. Una
variante especial de este esquema es el CIF-IA disefiado especialmente para nifios y
adolescentes; estas clasificaciones buscan identificar las dificultades que tiene las PcD para
realizar ciertas actividades; y su objetivo es homologar la relacion entre discapacidad y
funcionamiento por lo que estan regidas por la norma NOM 035 que lo avala. En materia de

Informacion en Salud validada en México DOF, 2012 citada por (INEGI, 2017).

Figura 2

Interacciones entre los componentes de la CIF.

Condicion de salud
(Trastorno o enfermedad)

+
v l v
Funciones v estructuras )
corporales -— Actividades - Participacion
4 t 4
' Y
Factores Factores
ambientales personales

Es un modelo que ésta disefiado para ilustrar las multiples interacciones que hay entre discapacidad, individuo,
sociedad y entorno. De acuerdo con el diagrama el funcionamiento del individuo se entiende como la relacion e
interaccion de estos factores, y en donde se desarrollan, sean positivos 0 negativos; por lo que se centra en el ser
humano y no en la discapacidad (INEGI, 2017).

Grupo de Washington sobre estadisticas de discapacidad (WG). Analiza la dificultad que
hay en la poblacién con respecto a su funcionalidad fisica como: ver, escuchar, caminar, recordar
0 concentrarse, cuidado personal y comunicacion. Para la WG en la discapacidad se involucran

las funciones fisicas y el desarrollo que puede tener una persona (INEGI, 2017).



World Health Organization-Disability Assessment Schedule (WHO-DAS 2.0). Es un
instrumento de medicion que se utiliza para evaluar la salud y discapacidad, mide todas las
enfermedades incluyendo las mentales y neuroldgicas, es muy especifico; tiene un respaldo
tedrico, buenas propiedades psicométricas, evalla las limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion, independientemente del diagnéstico médico mide los perfiles

estandarizados sobre discapacidad sin importar su cultura (INEGI, 2017).
Figura 3

Escala para establecer el grado de dificultad segun el WHO-DAS 2.0.

Ninguno(a) Ligero(a) Moderado(a) Grave Completo(a)

Fuente: Roldan, V. (2013). Segundo curso internacional para la formacion de instructores de la CIF. Instrumentos de
la CIF. Citada por (INEGI, 2017).

Organizacién Internacional del Trabajo (OIT). Su objetivo es analizar las condiciones
laborales en las que se encuentran las PcD y los obstaculos a los que se enfrentan para mejorar
las condiciones de empleo. Por lo tanto, existen diversos instrumentos para medir la discapacidad
y cada uno de ellos tiene un conjunto de preguntas diferentes, que proponen cuantificar la

discapacidad (INEGI, 2017).

“A nivel internacional se reconocen 14 instrumentos (pactos, cartas, convenios,
programas, declaraciones, resoluciones, compromisos y protocolos) dirigidos especificamente a

discapacidad, de estos, tres son de corte interamericano. México solo cuenta con dos
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instrumentos normativos, aunque también cada entidad federativa cuenta con una ley de
integracion” (Vega, 2017, pp.7-8). En el 2014 la ONU formul6 una serie de recomendaciones a
México para salvaguardar de los derechos de las PcD, por lo que se han realizado algunas
reformas a la Constitucion, al Cédigo Nacional de Procedimientos Penales 2014 y el Protocolo

de Actuacion de la Suprema Corte de Justicia de la Nacién (Ambrosio, 2021).

Se puede observar que el concepto que se tiene sobre la discapacidad va mucho mas alla de los
cambios evolutivos que ha tenido la sociedad. La dualidad que existe entre la persona con

discapacidad y su cuidador es algo que aun no se le ha dado mayor importancia.

Desafortunadamente si esto no es atendido, crecera el nimero de personas con discapacidad,
de manera que los cuidadores son parte de esa poblacién invisible para la sociedad y el sector

salud. Pero este punto se abordara en el siguiente capitulo.

Cuidador primario informal

El cuidador primario informal (CPI) es aquella persona que se encargara de brindar apoyo
permanente tanto emocional como fisico, apoyando en todas las actividades que la persona en
condicion de discapacidad no puede realizar por si solo. EI CPI no cuenta con alguna retribucién
economica, capacitacion, o red de apoyo que le facilite su labor (Cantu, Reyes, Villegas y Pérez,
2017). Ya sea familiar o afin, es quien se encarga de mantener con buena calidad de vida a la
persona que esta bajo su responsabilidad, con quien mantiene un vinculo mas estrecho; por lo
gue el compromiso que adquiere va mucho mas alla de cubrir sus necesidades basicas o
movilizarlo. Dicha actividad pone en riesgo la calidad de vida del cuidador como desgaste fisico,
economico y psicoldgico; por lo que estar bajo este nivel de presion vuelve al cuidador

vulnerable y susceptible a muchas emociones (Marquez, 2013).

El CPI es la persona que asume la responsabilidad de cuidar del enfermo, ya sea de

manera voluntaria o porque mas convenga al ndcleo familiar; quien sera la encargada brindarle
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la atencion basica como: vestirlo, bafarlo, darle de comer, movilizarlo, llevarlo al médico e incluso

decidir por él, citado por (Monérrez, Delgado, Tejada, Vacay Ramirez, 2021).

El CPI puede ser un familiar, amigo o conocido, es la persona que mantiene una relacion
de confianza con la PcD, enfermo o PAM, ademas de brindarle afecto y acompafamiento; su
funcidén seré que lo mantenga en contacto con el exterior, y el vinculo con los demas miembros
de la familia que no pueden estar presentes en todo momento, Informar de los avances y
retrocesos que puede tener el paciente. Por consiguiente, cuando el cuidador primario no es
atendido podria convertirse en enfermo secundario ya que la responsabilidad en muchas

ocasiones recae sobre una sola persona, citado por (Cantu, Reyes, Villegas y Pérez, 2017).

Desde otra perspectiva, serd quien se designe para subsanar la restringida capacidad
gue tiene la persona dependiente para desempefiar actividades cotidianas. En varias ocasiones
tendra diferentes roles; entre ellos cuidar a otros miembros de la familia y del hogar, aportar a la

economia familiar y subsanar los gastos médicos (Romero, Garcia 'y Jiménez 2014).

A menudo es una mujer la persona que principalmente se encarga de cuidar del paciente,
asume toda la responsabilidad, desde econdmica hasta lo legal, fisica, emocional y durante una
eventual hospitalizacion. Este estudio indica que el acercamiento del CPI ayuda a disminuir el
sufrimiento de paciente, durante la enfermedad y/o deceso. Esto trae consigo que muchos
cuidadores primarios experimentos diferentes sentimientos y una carga emocional (Nava,

Romero, Martinez y Rosas, 2016).

Definicion del Cuidador Primario Informal
La definicion cuidador primario informal alin no esta totalmente establecido, varios autores
han aportado un sin numero de explicaciones; por lo que no se han podido establecer un término

gue lo unifique. Sin embargo, muchos coinciden en ciertos aspectos. La OMS (1999) lo define
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como “La persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable de este en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por
el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, de manera directa o indirecta” (Becerra-

Partida y Pacheco, 2020, p. 19).

Cantos (2011) lo define como “La primera persona que atienda de primera instancia las
necesidades fisicas de un enfermo, papel que por lo general lo juega un familiar cercano o alguien

significativo para el paciente” citado por (Yanza y Barragan, 2017, p.8).

En Espafia, Ruiz (2012) retoma esta definicion que desarrollo Feldeberg, para pretender
definir al cuidador primario informal como “aquella persona principal responsable del cuidado no
profesional del paciente. Reside en su gran mayoria en el mismo domicilio del enfermo, debe
estar siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe retribucion econémica alguna
por la funcién que desempena” (p. 16). El analisis de los estudios se llevd a cabo debi6 a la crisis
gue sufrié el concepto tradicional; a lo que ellos concluyen que la enfermedad surge en la familia
y por consiguiente es la familia responsable de su cuidado de la persona enferma; de lo cual
surgieron varios debates sobre el tema, principalmente porque en Espafia y EU si hay una
retribucién econémica al cuidador, citado por (Villavicencio, Laguna, Pérez, Flores, Cardona y

Barbosa, 2017).

El CPI seré la persona que asuma la responsabilidad de cuidar apoyar y acompaniar a la
persona que lo necesita. Ya sea por amor, carifio 0 agradecimiento, aunque en ciertas ocasiones
puede ser por obligacién, por un compromiso impuesto por algin miembro de la familia, en otra
circunstancia las asumen por remordimiento o culpa, o ain mas, por aprobacion social, para
evitar la censura de familiares y amigos [aunque son pocos los articulos que se ha atrevido a

mencionar ciertas circunstancias] citado por (Villavicencio et al., 2017).
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Cuidador Primario, planteado por Celma (2001). “Son personas que no pertenecen a
ninguna institucion sanitaria ni social y que cuidan a individuos no autbnomos que viven en su
domicilio” citado por (Yanza, 2017, p.9). Existen una serie innumerable de conceptos, en donde

cada uno aportando su punto de vista.

Cuando una situacion sucede dentro del nlcleo familiar, como un accidente, enfermedad o el
envejecimiento, la estructura familiar se ve afectada, en ciertas ocasiones se considera dificil
elegir las caracteristicas que debe reunir el Cuidador Primario, a menudo los miembros de la
familia toman los recursos con los que se cuenta en ese momento y por lo que es poco relevante
analizan que caracteristicas necesita cubrir la persona que toma la responsabilidad de ser
cuidador; conforme se van presentando las necesidades que requiere el paciente el CPI se va
adaptando para cubrir las condiciones de cuidado que requiere la persona dependiente. En el
capitulo siguiente se analizardn algunas de las caracteristicas que pueden conformar el perfil

sociodemogréfico, fisico, psicolégico, que pueden conformar a un cuidador.

Caracteristicas

Por lo general el cuidado de la persona en condicién de discapacidad le corresponde a la
familia. El apoyo que el CPI brinda a la persona dependiente hace que se establezca vinculos
mucho mas estrechos entre ambos; esto a su vez hace que el CPI realice algunos cambios en
su vida, tanto en lo familiar como en lo laboral y comience a desarrollar ciertas habilidades como
pueden ser la paciencia, disciplina, adaptacién, aprendizaje, apoyo, y destrezas; estas
habilidades brindan al cuidador una nueva identidad o rol; las habilidades de cuidado el CPI las
ira desarrollando con la préactica y con el tiempo, dependiendo de las necesidades que se

requieran para cumplir su funciéon (Becerra-Partida y Pacheco, 2020).

Se requiere de tiempo para adaptarse al nuevo rol que va a desempefar el CPI, existen

diferentes tipos o caracteristicas que relacionan a un cuidador con la persona dependiente; entre

14



ellas estan las caracteristicas afectivas; las cuales estan relacionadas con el vinculo que las une
mas con esta persona que al resto de los familiares, por hacer referencia a algunas pueden ser
personas muy carifiosas, amorosas, dedicadas, cuidadosas, pacientes, meticulosas, ordenadas,

serviciales, agradecidas o con las que sienten mayor afinidad (Becerra-Partida, 2020).

Caracteristicas fisicas, como fortaleza, es necesario que el cuidador, que cuente con una
buena salud fisica, ya sea para realizar alguna funcién como cargar o movilizar al paciente, esto
a su vez genera mayor seguridad a la persona dependiente, y por consiguiente esto evitaria

poner en riesgo tanto a la persona dependiente como a si misma (Andrade, 2016).

El CPI deberd mantener una buena estabilidad emocional; porqué en algin momento las
personas dependientes pueden estar pasando por sentimientos de tristeza, depresion o enojo
entre otras; por lo que el CPI debe saber como sobrellevar estos sentimientos y no asumirlo como

algo personal (Carrasco et al., 2019).

Las encuestas aplicadas a los cuidadores primarios se utilizan para fundamentar
estadisticas geograficas o epidemiolégicas. Dichos datos aportan ciertas caracteristicas como
son: sexo, edad, parentesco, ingresos economicos, estado civil, nivel de estudios entre otros;
gue se utilizan para complementar varios estudios, entre ellos los psicolégicos o médicos y los

especificos que requiere un cuidador primario.

Considerando que ser cuidador tiene aln més caracteristicas sobre el cual se puede definir de
manera tedrica, involucra una connotacibn mas profunda ya que existen una serie de
antecedentes empiricos que le ofrecen sustento, sin embargo, aun faltan muchos por mencionar.
Es imposible explicar de alguna manera la diversidad de caracteristicas que se requieren para
poder perfilar al cuidador idéneo; cada una de las cualidades es tan valida como la otra, todo
dependera de las necesidades y las circunstancias en las que se encuentre la persona

dependiente. Por lo que es necesario seguir analizando la experiencia que cada cuidador tiene,
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para reunir mayor nimero de caracteristicas y obtener una generalizacion que compruebe su

validez. Por lo que este tema se seguird complementando en el siguiente capitulo.

Tareas del cuidador primario informal

La funcion que tiene que cubrir el CPI dependera de factores fisicos, mentales, sociales
y de salud en los que se encuentren las PcD, Enfermas o PAM. Estas tareas estaran delimitadas
por las necesidades que cada paciente necesite; tomando en cuenta que no todos requieren de

la misma atencion y cuidado (Carrasco et al., 2019).

En el Enfermo PcD o PAM pueden existir algunas dificultades que limiten su capacidad
para realizar ciertas acciones, su atencién y cuidado requieren de la ayuda de un CPI que los
apoye a realizar sus actividades bésicas y que los mantenga con buena calidad de vida (Oliveira,

Oliveira, de Medeiros y Rodriguez, 2017).

Dentro de las estrategias que tiene que cumplir los CPI sera elaborar algin programa de
actividades para poder llevar a cabo las tareas que debe realizar, con el fin de organizar tanto
sus tareas y respetar el tiempo de descanso y alimentacién de la persona dependiente (Instituto

Nacional de Geriatria, 2022).

Dentro de las funciones que necesita cubrir el CPI serdn estimular a la persona en
condicién de discapacidad para que no se presente un deterioro cognitivo mayor al que ya

presenta.

Estas funciones son las siguientes: La alimentacion, en diversos casos es necesario
capacitar al CPl adecuadamente para poder atender a su familiar con una serie de necesidades
y recomendaciones practicas, para brindarle al paciente una alimentacion equilibrada, saludable
y completa, la cual deben ser supervisadas por el médico o nutri6logo, quien indicara lo que
requiera cada paciente. Otro factor que se requiere supervisar en los alimentos es la higiene y

temperatura y presentacion, estos deberan ser agradables a la vista; es recomendable que sean
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blandos y en pequefias cantidades para evitar accidentes (Instituto para la atencion de los

Adultos Mayores en el D.F, 2014).

En el caso de las personas que tiene problemas de deglucién, que utilicen sonda
nasogastrica, naso duodenal, nasoyauyenal, necesitan de una alimentacibn sumamente
especifica, por lo que el CPI debe de contar con el conocimiento necesario para la suministracion
de estos alimentos, los cuales pueden ser proporcionados en forma de papillas, jugos, hervidos,
licuados o en formulas, que facilite su ingesta; esta accién debe de ser lo mas placentera, tanto

para el cuidador como para €l familiar (TENA, 2019).

Higiene: Es un aspecto basico y fundamental en el ser humano; debido a que ayuda a
conservar y fomentar la salud, la limpieza de la piel y de otras partes del cuerpo; se debe realizar
de manera frecuente, con el cuidado y atencién que cada paciente requiera, el bafio, debe de
realizarse de preferencia diario; quedando claro que bafiar a una PcD, Enferma o PAM no es una
tarea sencilla, por lo que esta accion implica mayor esfuerzo; destreza paciencia y una gran

habilidad por parte del CPI (Andrade, Salerno, Garcia, Simén, Pérez, Barrientos y Rivera, 2016).

Es de suma importancia estimular la autonomia del paciente para mantener en mayor
grado su independencia, vigilar la privacidad a la hora del bafio; explicarle al paciente las
acciones que se van a realizar, para que la persona no se sienta invadido en su intimidad,
especialmente al momento del lavado de los genitales; es recomendable tomar todas las medidas
de precaucién y cuidado para evitar algin accidente al momento de realizar esta funcion, por
ejemplo: cuidar la temperatura del agua, el jabén, la esponja; apoyarse de algunos aditamentos
como sillas, grias, entre otras para que sea mas facil y segura la movilizacion y de la PcD

Enferma o PAM (Antén, Fernandez, Mora, Aguilera, Bernal y Valle, 2022).

El bafio en cama solo se efectia cuando el familiar ya no puede levantarse o moverse;

tomando en cuenta todas las medidas previas se debe disponer de todos los utensilios necesario;
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cabe sefialar que esta tarea es un poco incomoda debido a la postura que tiene que mantener
el CPI; el lavado de manos debe de realizarse de manera frecuente, antes de tomar los
alimentos, después de ir al bafio 0 de estar en contacto con alguna superficie sucia, el cuidado
de ufas es fundamental, la higiene bucal se realizara después de haber tomado cualquier
alimento; en este punto se debe de considerar que el cepillo no irrite las encias, y la remocion
correcta de los alimentos ayudara a que no se formen microorganismos nocivos a la salud, esto

es solo por mencionar algunos puntos (Andrade et al., 2016).

Vestido y calzado: Es un trabajo que el CPI realiza todos los dias, forma parte de la
presentacion e higiene de su familiar; ya sea PcD, Enferma o PAM,; el esfuerzo que se realiza
para poder llevar a cabo esta funcién dependera si la persona es total o parcialmente
dependiente, y el nivel de autonomia que esta presente, asi como el tiempo que se requiera
(INAPAM, 2014). En vista de ello es recomendable promover que el cambio de ropa se realice
a diario, debe mantenerse limpia, seca, cobmoda y adecuada al clima. Principalmente para darle
a la persona dependiente un estado de confort, ademas de verse bien y sentirse bien, ayuda a
mejorar su autoestima, por otro lado es recomendable utilizar ropa que sea mucho mas elastica,
con resorte y facil de poner y que haga sentir bien a su familiar y tener una buena imagen, el
calzado tiene que cumplir con las mismas recomendaciones, comodos y que se puedan colocar
con la misma facilidad; se sugiere excluir la ropa que sea dificil de poner y quitar, como la ropa
muy justa, de cuellos y mangas estrechas, que tenga un exceso de botones, cremalleras que
sean complicadas de subir; esto ayudara a que el CPI ahorre tiempo y esfuerzo (lbafiez, Barrio,

Urdales, 2011).

Movilizaciones y Transferencias: Es importante que el CPI tenga claro qué estas acciones
requieren de un mayor esfuerzo fisico. Al movilizar a una persona dependiente, siempre se debe
de tomar en cuenta la postura del CPI, ya que un mal movimiento, podria ocasionar algun dafio,

ya sea para el cuidador como para el paciente (Anton et al., 2022). Llevar a cabo estas
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movilizaciones, es una tarea ardua, que se requiere de técnicas para saber como y en qué
momento aplicarlas; por mencionar algunas (espalda recta, rodillas flexionadas, pies separados
aproximadamente 30cm, cuerpo orientado hacia la direccibn en que se va a realizar el
movimiento). Estas posturas ayudaran al CPI a realizar las movilizaciones, ya sean en la misma
cama o transferirlos de la cama a silla, de la silla al bafio 0 al coche u a otro lugar que se requiera.
Por otra parte es recomendable que los cambios de postura sean cada 2 6 3 hrs en cama; en la
silla cada 15 minutos; si en algin momento no puede realizarlo solo, pida ayuda a otro familiar o
apoyese de ayudas técnicas para disminuir el esfuerzo como son: tablas, gruas, sabanas, cojines
o algun otro instrumento; explique al familiar las acciones que va a realizar, por si puede apoyarlo,

y principalmente para que se sienta tomado en cuenta (Ibafiez et al., 2011).

El objetivo principal de estas movilizaciones es evitar las Ulceras por presion o escaras

gue llevarian al paciente a un estado de hospitalizacion e incluso hasta la muerte.

Ulceras por presion: Se requiere de mucho tiempo y esfuerzo por parte del CPI para evitar que
su familiar presente alguna Ulcera por presion; por lo que se debera realizar movilizaciones cada
2 horas; vigilar que tenga una postura corporal correcta; procurar que su alimentacion sea rica
en proteinas, vitaminas y que se mantenga una buena hidratacion, que la piel se encuentre seca
y limpia; realizarle movimientos en las extremidades que favorezca la circulacién, estar al
pendiente de las zonas que se encuentren con mayor riesgo como son: la cabeza, el oméplato,
el hueso sacro, los talones y codos u otra parte del cuerpo. Las Ulceras por presion son heridas
gue se originan cuando una persona se encuentra por largos periodos de tiempo en una misma
posicion, en el momento en que la piel se comprime entre el hueso y una superficie dura. Se
presentan principalmente en personas que no pueden moverse ocasionando escaras que ponen

en riesgo su vida (Antén et al., 2022).

Incontinencia Urinaria o Fecal: Es un problema de salud que algunas PCD, Enfermos o
PAM padecen, cuando se vive con esta reaccion fisiologica de perdida involuntaria de orina o
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heces fecales, se puede tener problemas higiénicos, infecciosos, psicolégicos, sociales y
economicos (Lara, Lasso, JAcome y Yanes, 2011). En estos casos el CPI debera aprender a
identificar ciertas sefales que indiquen en qué situacién se encuentra su familiar; en el caso de
gue utilice pafal tendra que revisarlo constantemente, cambiarlo si es necesario, checar que no
haya alguna infeccion o lesion cutéanea, enrojecimiento o irritacion en la piel (Anton et al., 2022).
De igual modo si el familiar utiliza sonda, ya sea permanente o por cateterismo el CPI deber&
conocer el procedimiento de colocacién y la técnica de asepsia correcta para evitar algin tipo
de infeccion, ademas de vigilar otros factores como son: el tiempo de vaciado de la vejiga, que
la sonda esté totalmente esterilizada, que no se encuentre doblada u obstruida; por lo que se
debera de establecer rutinas de aseo y cuidado dependiendo de las necesidades que requiera

el familiar o persona dependiente (Andrade et al., 2016).

Medicacion: Es un punto de suma importancia; en donde el CPI debera de seguir al pie
de la letra las indicaciones médicas de los tratamientos farmacolégicos, que le ayudaran a
obtener resultados favorables en la salud de su familiar (Anton et al., 2022).Por lo que tiene que
estar al pendiente de los siguientes cuidados como son: llevar un registro de medicamentos,
cuantas veces y en qué cantidades se debe tomar, por ningin motivo lo auto medique, de la
misma manera asegurarse que la persona no sea alérgica, no suspender ninguan tratamiento,
conocer el nombre del medicamento y para qué sirve, cdmo debe ser su aplicacion, ya sea por
la boca, ojos, nariz, oido, vagina, piel o recto, no aumentar o reducir la dosis, mantener el cuidado
de los medicamentos, e informar al médico de las reacciones que ha tenido su familiar por

mencionar algunos puntos claves (Andrade, 2016).

Seguridad. Las caidas o los accidentes ocurren muchas veces en el hogar y son sucesos
gue pueden ser evitables, de tal manera que se debe adaptar el entorno a las necesidades de la
persona dependiente (Anton et al., 2022). Por esta razon el CPI debe observar todos los riesgos

a los que se encuentra expuesto, tanto el dependiente como él mismo, y asi, evitar con ciertas
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medidas precautorias que suceda algun accidente; por ello es recomendable tener una buena
iluminacion en los pasillos, no dejar obstaculos en el piso, evitar suelos muy pulidos, que las
escaleras cuenten con un barandal, procure que la habitacion de las personas dependientes se
encuentre en un primer piso y que las barras de apoyo estén sujetadas de forma correctay a la
altura que lo requiera el paciente (Andrade et al., 2016). Estos son solamente algunas de las
actividades que realiza un CPIl, al momento de estar a cargo de una en condicion de
discapacidad, son tareas que suelen ser muy rutinaria, pero que llevan en si un alto grado de

responsabilidad, puesto que esta a cargo de la vida de un ser humano.

Figura 4. Se mencionan algunas de las tareas primordiales que realiza el CPI, de las cuales

depende la calidad de vida de las personas que se encuentran a su cargo.
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Figura 4

Tareas del Cuidador Primario de Pacientes Totalmente Dependientes.
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Podria considerarse que una persona es dependiente cuando tiene una o0 mas pérdidas
importantes que delimiten su autonomia y requieran de la ayudad de alguien externo, para poder
desenvolverse en su dia a dia y poder realizar las actividades que la mantiene en contacto con
su estilo de vida (Andrade et al., 2016). Las Actividades Instrumentales son: labores complejas
gue involucran (habilidades motrices y de procesamiento), que desarrolla la persona y estan

acordes con su estilo de vida y con su la interaccién con la sociedad (Geriatria, 2022).

Estas actividades que son tan rutinarias en el individuo, cambian cuando se presenta una
enfermedad, una discapacidad o simplemente los deterioros del funcionamiento organico. Este

tipo de situaciones hace que se vayan perdiendo ciertas habilidades, como la resolucion de
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problema, orientacién, dificultad para expresarse, comprender 0 reconocer ciertos objetos, los

problemas cognitivos, afectivos o de funcionamiento (Hernandez, 2020).

Debido a esta circunstancia ya mencionadas surge la necesidad de tener un CPI que le
ayude a realizar las actividades instrumentales que anteriormente estaba acostumbradas a
ejecutar por si solos, como por ejemplo: ayudarlos a realizar la comida, ir al supermercado, al
banco, acompafiarlos al médico, a realizar tramites administrativos y el manejo del dinero,
acompafarlos a caminar, hacer ejercicio, actividades recreativas, apoyarlos a reforzar su
memoria con juegos o dinamicas, hacerles compafiia, platicar con ellos; todo este tipo de
actividades que conllevan un proceso de organizacién y planeacién, ahora deben ser apoyadas

y supervisadas por un CPI (Geriatria, 2019).

El indice de LAWTON es un instrumento que indica en donde se encuentran los primeros
indicios del deterioro de las personas adultas mayores para realizar AIVD, evalla 8 actividades
cotidianas, y sus medidas de confiabilidad a nivel basico son aceptables para la poblacion
mexicana. Esté instrumento se utiliza para realizan un plan de trabajo terapéutico y poder
aplicarlo, principalmente se utiliza en las estancias de cuidados o por el personal especializado.
Las actividades instrumentales requieren de una mayor autonomia por parte del paciente, debido
a que requieren de la toma de decisiones y la resolucién de problemas, estos dos factores se

ven comprometidos al momento de la perdida de la salud (Geriatria, 2019).

Figura 5. Se muestra parte de las multiples funciones que cubre un CPI. Considerando que de

estas actividades dependa de que la persona en condicién de discapacidad siga interactuando

con su entorno social al que pertenece.
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Figura 5

Tareas Instrumentales de un Cuidador Primario de pacientes parcialmente dependientes.
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como caminar, reforzamiento administrativos, legales o

de la memoria, razonamiento, manejar las finanzas
platicar, acompanarlos. personales, tarjetas o el dinero,

La situacion econémica que viven las PCD, Enfermos o PAM en América Latina y el

Caribe es de pobreza, ya que no solo es la discapacidad exacerba la situacion. En la mayoria de

los casos un miembro de la familia de la persona con discapacidad deja de trabajar para

dedicarse al cuidado de la persona dependiente, lo que constituye un ingreso menos a la

economia del nucleo familiar (CEPAL, 2020).

No es considerado un guia de cuidados, solamente se mencionan algunas de las

multiples funciones que realiza el CPI, las diferentes tareas que tiene que cubrir al estar

a cargo de una persona en condicién de discapacidad parcial o totalmente dependiente.

Factores, signos y sintomas que pueden generar una sobrecarga en el cuidador, por lo

gue se explicara en el tema siguiente.

24



Definicion de carga del cuidador primario

El concepto de carga hace referencia al grado de desgaste, cansancio o agotamiento
emocional y fisico, que afecta directamente la salud del CPI. Por lo tanto, se considera “una
reaccion bio-psicosocial y multidimensional que resulta de un desequilibrio de las demandas de
atencion que van relacionadas con el tiempo que se dedica a la persona, los roles, estados fisicos
y emocionales de los cuidadores, recursos financieros y recursos de atencién formal, dados los

otros muiltiples roles que desempernan” (Carrasco et al., 2019, p. 387).

Zarit (1980) y sus colaboradores definieron que “la carga es la valoracion o interpretacion
gue hace el cuidador ante los estresores derivados del cuidado en funciéon de los recursos y
habilidades con lo que éste cuenta, la carga interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en
la propia evolucion de la enfermedad, provocado al mismo tiempo el deterioro de la calidad de

vida del cuidador” citado por (Montero, Jurado, Valencia, Venegas, 2014 p. 7).

La carga ésta relacionado con el conjunto de problemas que sufren los cuidadores; por lo
gue se ve afectada su libertad, intimidad, tiempo de ocio, relaciones sociales y mas. La
responsabilidad de cuidar a una persona dependiente los lleva al aislamiento y sobrecarga de

actividades, fuera y dentro de casa (Tripodoro, Veloso y Llanos, 2015).

Diversos autores coinciden en que la carga del cuidador proviene de una combinacion
entre el trabajo fisico, estado psicolégico, presion social, situacibn econémica, restricciones
sociales, que vienen al momento de tomar la responsabilidad de cuidar a la persona dependiente
(Prieto, Arias, Villanueva y Jiménez, 2015).

La carga puede dividirse en dos, carga objetiva, en donde estan relacionada toda
actividad fisica que el cuidador o familiar hacen por su paciente, mientras que en la carga
subjetiva se mezclan sentimientos y emociones ante la experiencia de cuidar a un familiar

enfermo (Cruz, Pérez, Villegas, Flores, Hernandez y Reyes, 2013).
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Cuando la carga excede las capacidades y o habilidades del cuidador se considera
sobrecarga. La sobrecarga del CPI da lugar a una serie de complicaciones entre las que se
encuentra el sindrome del cuidador que se caracteriza por presentar agotamiento fisico, y

problemas psicologicos que afectada su vida personal (Pedraza y Navarro, 2022).

Por lo que este tipo de estresores lleva a que la salud de los CPI se vaya deteriorando con el
tiempo y comience a presentar una serie de signos y sintomas que se mencionan en el siguiente

tema, aunque esto puede variar de una persona a otra.

Salud del cuidador primario informal

Muchos cuidadores realizan la tarea de cuidar a su familiar con un grado de dependencia,
la cual hace que se ponga en riesgo la salud; las responsabilidades, son excesivas cuando no
permiten ser ayudados, en el momento en que comienzan a descuidar y restar importancia. Cabe
sefalar que los cuidados que se procuran hacia el familiar son igual de importantes como los que
se deberian brindar hacia uno mismo. Por ende, cuidar de si mismo es la mejor manera de

prepararse para cuidar del familiar en el momento en que lo necesite.

La OMS (1946) define: «La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y

social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades».

Cuidarse cuidar o ser cuidado son funciones naturales indispensables para la vida de las
personas en la sociedad, en la época actual en la que se vive ha dividido esta funcion de cuidado
entre, cuerpo, mente, alma y el espiritu; estos actos son las principales responsabilidades que
debe de seguir cualquier individuo, como son: alimentarse bien, dormir lo suficiente, hacer
ejercicio, expresar y reconoce sus emaociones, mantener relaciones afectivas y saludable, por
mencionar solo algunas. Seguir una serie de recomendaciones son de gran importancia para que
la salud no se vea comprometida al momento de estar a cargo de una persona en condicion de

discapacidad, o de cualquier persona que necesite del apoyo. Por tanto, atender a cada uno de
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los sintomas que presente el cuerpo son bases fundamentales para mantener una buena salud

(Tostado, Jesus, Cordero, Ledn y Herrera, 2021).

Los cuidadores se consideran poblacion fragil por estar en constante riesgo de sufrir
enfermedades tanto mentales, como fisicas; ya que se enfrentan a diversos factores estresantes
como el cuidar a una persona por largos periodos de tiempo, estar sometidos a altos niveles de
exigencia y pocos recursos para controlar la situacion, el cansancio tanto fisico como emocional.
Si estos puntos no son atendidos puede traer consigo un alto riesgos para la salud de cualquier
persona principalmente para el CPI, la cual se vera reflejada en su labor como cuidador y un

riesgo para ambos (Prieto et al., 2015).

El CPI puede estar sometido a altos niveles de estrés. Segun la OMS “El estrés es un
conjunto de reacciones fisiolégicas que preparan al organismo para la accién”. Por lo tanto,
cuando es permanente puede desencadenar trastornos mentales como ansiedad, depresion,

irritabilidad y altos niveles de cortisol en el cuerpo (Hernandez et al., 2017, p. 24).

Cuando no se cuidan estos aspectos, el cuidar a una persona dependiente o totalmente
dependiente hay que considerar a dos pacientes: el identificado y el invisible (el cuidador), quien
se vera afectado en diferentes entornos. Y como se considera normal, tanto el paciente como el
cuidador tienen un ciclo de vida paralelo en todos los sentidos, como el envejecimiento, el
deterioro de la salud y la fortaleza o energia fisica etc. Dentro de ésta sintomatologia estan

presentes.
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Tabla 1

Sintomas que presenta el cuidador.

Problemas Psicoldgicos Problemas Fisicos Problemas Sociales

Ansiedad Dolor de cabeza Aislamiento social

Angustia Dolor de espalda Dificultades en el trabajo
Depresion Falta de apetito Disminucién del tiempo libre
Tristeza Hipertension Falta de apoyo familiar
Frustracion Obesidad Falta de comunicacién

Enojo, irritabilidad, Miedo Pérdida de energia Incertidumbre en el futuro
Nerviosismo Pérdida de peso ¢Qué va a pasar de mi familiar
Pensamiento suicida Sensacion de cansancio cuando yo no este?
Sentimientos de Tensi6n muscular Maltrato o abuso del cuidador
desesperanza Trastornos gastrointestinales ~ hacia el paciente o viceversa
|deas paranoides Trastornos del suefio Problemas econémicos
Culpas

Nota. Fuente: Datos recopilados de los estudios realizados por Flores, (2016) Dzul, (2018) Ruiz, (2012) y Martinez,
(2008) y mas.

Problemas psicoldgicos

Los factores psicoldgicos a los que se enfrentan los cuidadores primarios, como los ya
mencionados, forman parte del manual de trastornos citados en el DSM IV cada uno de ellos
puede estar presente en el individuo cunado la salud esta en riesgo, por lo que es importantes

detenerse a observar lo que el cuerpo manifiesta.

La salud mental no es solo la ausencia de trastornos, sino que forma parte de una serie
de factores que son fundamentales en el ser humano, y se considera un estado de bienestar
tanto fisico, psicoldgico y social, en donde cada persona es capaz de afrontar las adversidades

gue la vida le depara (Diaz, L6pez, Salazar, Morquecho, Ramirez, Delgado y Camacho., 2022).

La salud mental en general y los trastornos mentales son aspectos que pueden ser
detectados y diagnosticados mediante métodos clinicos al igual que cualquier otra enfermedad.

Observar el comportamiento de cada individuo, sus traumas, emociones Y la forma de afrontan
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ciertas circunstancias, permitird establecer el estado de salud mental en el que se encuentre

(SEDESA, 2020).

De acuerdo con la OMS indica que alrededor de 450 millones de personas a nivel mundial
padecen alguna enfermedad mental; en el 2020 la depresion es la segunda causa de mortalidad
y discapacidad en el mundo y la primera en paises en via de desarrollo, como México (Martinez,

2019).

Dentro de los sistemas de salud convendrian poner mayor atencién en la promocion de la salud
mental, brindar ayuda al CPI en cuanto detecten algun riesgo para evitar que se conviertan en

enfermos secundarios.

Problemas Fisicos

Estdn integrados en la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y
Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10). Las categorias Z00-Z99 se utilizan para
catalogar casos que estan considerados enfermedades lesiones o causas que pueden ser
clasificadas. El punto que hace referencia a los CP se encuentra ubicado en el Z-63.9 en donde
cita Problema no especificado relacionado con el grupo primario de apoyo en especifico; esto
indica que puede haber problemas que influyan en el estado de salud, pero que no cumple con
los criterios para considerarlo una enfermedad o una lesién. Las categorias ubicadas en la A0O-
Y89 se encuentran descritos una serie de problemas fisicos y biolégicos que formar parte de una
condicién de salud, que cualquier persona podria presentar (CIE-10, 1992). Por lo que se
considera dificil englobar en una sola categoria los sintomas que puede llegar a presentar los

CPL.

Entre los problemas Fisicos pueden encontrarse: cansancio, agotamiento, bajo

rendimiento, dafios en columna, luxaciones, esguinces, por mencionar solo algunas. Por lo que
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otros sintomas de mayor nivel podrian desencadenar otro tipo de problemas y con mayor

gravedad.

Seguir las recomendaciones que el sistema de salud difunde puede considerarse una opcion

para mejorar la salud fisica, no solo de los cuidadores sino de la poblacién en general.

Problemas Sociales

Los problemas sociales estan presentes desde el inicio de la humanidad y como es sabido
el ser humano es parte del proceso evolutivo, por ende, su comportamiento tiene una base
instintiva, que lo rige mas que la cordura y lo aprendido dentro de un ambito social (Bowen’s,

2007).

La familia es un conjunto de personas que viven y conviven dentro de un ndcleo social;
estan unidos por lazos afectivos o vinculos consanguineos que trabajan por un fin comun, que
es mantener un hogar u otras circunstancias que les ayuda a cubrir sus necesidades basicas.
Cuando uno de los miembros presenta una discapacidad, la familia se ve envuelta en una serie
de alteraciones que cambian la dinamica, esto trae consigo una serie de eventos dolorosos,
traumaticos y sinsabores que pueden llevar a desquebrajar los vinculos que existian (Garcia,

2015).

El lugar que ocupe la persona con discapacidad dentro del organigrama familiar sera el
hito que marque la conducta y comportamiento del resto de los integrantes, puede haber un
reforzamiento de lazos familiares o la ruptura del vinculo matrimonial, hasta llegar a un abandono
total de alguno de los miembros como lo indica en varios estudios (Guerrero, G. (Productor).

(2020). Dialogos En Confianza [Facebook]. CDMX).

Otro de los problemas que estan presentes en las familias cuando hay una PCD enferma o PAM,;

es cuando a los cuidadores se les exige mas de lo que los apoyan (Tortolero, 2015).
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En muchas ocasiones juzgan su funcién como cuidador; sumando a todo esto existen en algln
momento contiendas de dinero, herencias o bienes materiales entre otros. Esto trae consigo el
desgaste al cuidador y varios problemas en el nicleo familia, de manera que el interés en la salud
del cuidador es poco observable principalmente al momento que esto se vuelve inherente a su

propia vida y comienza a descuidar su propia salud.

De estas circunstancias nace el hecho de que el bienestar de los cuidadores primarios
informales debe estar sustentado por cuatro pilares fundamentales que son: familia, mercado,
sociedad y gobierno, a esto se les llama corresponsabilidad (Guerrero, G. (Productor). (2020).

Dialogos En Confianza [Facebook]. CDMX).

Desde el 2014 en el Codigo Penal Federar Art. 335 indica que esta penado el abandono
de un hijo con discapacidad, adulto mayor o persona enferma incapaz de cuidarse a si misma

(Gaceta del Senado, 2014).

Mas sin embargo hasta el dia de hoy no existe ninguna ley que proteja directamente a los
Cuidadores Primarios Informales (Gaceta del Senado, 2014). Por lo que se esta trabajando sobre
el tema, es importante establecer Politicas Publicas para protegerlos como son “Ayudar a los
cuidadores y cuidadora combinando la tarea del cuidado con el trabajo remunerado, mejorar el
bienestar fisico y mental de los cuidadores (as) reconocerlos y garantizar sus derechos
humanos”. Este punto se sigue trabajando dentro de la agenda 2030 con el fin de reconocerlo y

darle el nivel de importancia requerido (Huenchuan, 2018, p. 29).

En estos casos no es solo la persona con discapacidad la que necesita apoyo, sino que
se le debe de dar atencién a todos los miembros de la familia y trabajar en programas de
prevencion y cuidado, que pueda facilitar soluciones y acciones al problema en el que se
encuentra inmersos. Por lo que es importante que cada uno de los miembros de la familia sean

conscientes y que la tarea de cuidar no debe recaer en una sola persona, por lo que deberia ser
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una obligacion compartida en todos los aspectos, tanto fisicos, como econdémicos; brindarle
ayuda y apoya a quien asuma esta apreciable tarea de ser un cuidador, ésta conciencia y
corresponsabilidad entre unos y otros puede ayudar a que ésta situacion no se vuelva un
problema mayor, tanto para la Familia, Sector Salud y el Gobierno (Guerrero, G. (Productor).

(2020). Dialogos En Confianza [Facebook]. CDMX).

Por lo que es importante hacer hincapié en lo que se refiere al autocuidado ya que es una forma
de responsabilidad individual y social ser consciente y responsable de si mismo para tener una
vida sana y saludable. Porque el cuidado de uno mismo es igual de importante como el cuidado
gue se le brinda al familiar. Es esencial seguir ciertas recomendaciones que brindan algunos
programas de salud para poder apoyar a los demas, primero se deben tener las condiciones y la
salud necesaria que se requiere, por lo que es de igual importancia atender los factores de riesgo

ya mencionados.

Planteamiento del problema y justificacion
Varios estudios han manifestado que existe carga y sobrecarga en los CPI. La carga es y se
considera un indicador fundamental para comprender y cuantificar el impacto que tienen los CPI
al tener bajo su responsabilidad a una persona en condicién de discapacidad, cuando este
compromiso se asume de manera voluntaria o por alguna imposicion ya sea familiar o social, el
CPI se vuelve una persona vulnerable y susceptible a muchos estados de animo (Prieto et al.,

2015).

El cuidar a otra persona o ser cuidado por otra persona es una realidad que tarde o temprano
todos experimentaran de una u otra manera, ya que esta situacion es parte de la vida (Informe

mundial sobre discapacidad, 2011).
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La forma de afrontarla ser& diferente para cada persona, todo dependera de los recursos con los
gue cuente tanto fisicos, como emocionales, familiares u econémicos. Si no cuenta con estos
recursosy no se observa el problema de raiz. EI CPI podria convertirse en un enfermo secundario

(Cantu et al., 2017).

Se ha confirmado que ser cuidador tiene un impacto en la salud, si bien no se les considera una
poblaciéon vulnerable o de alto riesgo serd porque aun no se ha estudiado a fondo. Por

consiguiente sdélo forman parte de un fenémeno social y cultural como cita (Flores et al., 2017).

En México los cuidadores primarios informales son una parte de la poblacién poco reconocida e
invisibles para la sociedad, si bien su trabajo es carente de valor y en la mayoria de las ocasiones
no es remunerado. Por el momento no existe ninguna ley que cuide, ayude o proteja a los CPI.

Aunque se sigue trabajando en ese punto dentro de la Agenda 2030.

A las instituciones de salud, le corresponde: plantear objetivos, planes de accion, que contemplen
programas de capacitacion a los familiares, y que el cuidado sea; no solo una obligacién sino un

derecho para todos, tanto para el familiar como para la persona dependiente (INGER, 2019).

Este fendmeno de cuidado y de cuidador abre un nuevo paradigma y adquiere mayor relevancia
tanto en México como a nivel mundial, debido a que la pandemia de COVID-19 trajo consigo una
realidad poco prevista, y muestra la falta de conciencia que existen ante los modelos de
prevencion y cuidado tanto para si mismo como para los demas y pone a la luz la escasa
preparacion que existe ante situaciones adversas dentro del sistema de planeacion en el area de

salud, asi como también en el area social y Gubernamental.
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Pregunta de investigacion

¢, Cuales son los niveles de carga en una muestra de CPI de personas fisicamente dependientes,

de la CDMX?

¢, Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de una muestra de CPl de personas

fisicamente dependientes, de la CDMX?

Objetivos

General

Describir la carga del cuidador de una muestra de CPI de personas fisicamente dependientes de

la CDMX.

Especificos
Evaluar y describir las caracteristicas sociodemograficas de una muestra de CPI de personas

fisicamente dependientes de la CDMX.

Evaluar y describir el nivel de carga del cuidador de una muestra de CPI de personas fisicamente

dependientes de la CDMX mediante la Escala de carga de Zarit.

Método

Participantes

En el estudio se incluy6é a una muestra de N=102 CPI de personas fisicamente dependientes. De
los participantes 81.4% son mujeres y 18.6% hombres con edades que oscilan entre 18 y 75
afios (x =46.19). En cuanto al estado civil de los cuidadores el 40.2% es casado, 27.5% soltero,
17.6% vive en union libre, 8.8% son divorciados y 5.9% viudo (ver Figura 6). El nivel de
escolaridad se distribuy6d de la siguiente forma: 18.6% primaria, 26.5% secundaria, 27.5%

preparatoria o nivel técnico, 21.6% licenciatura, 5% maestria, y 1% doctorado (ver Figura 7). Con
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respecto a la ocupacion se observo que el 40.2% se dedica al hogar, 33.3% son empleados,

10.8% tiene negocio propio, 12.7 desempleado, 2% jubilado, 1% pensionado (ver Figura 8).

Figura 6

Estado civil de los CPI.

@ Casado

@ Soltero

@ Divorciado
@ Viudo

@ Unién Libre

Figura7

Nivel de escolaridad de los CPI.

@® Primaria

@ Secundaria

@ Preparatoria o Técnico
@ Licenciatura

@ Maestria

@ Licenciatura trunca

@ Doctorado en proceso
@ Maestria

12V
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Figura 8

Ocupacion de los CPI.

@® Hogar

@ Empleado

@ Jubilado

@ Pensionado

@ Negocio Propio
® Desempleado

La encuesta fue aplicada a todas las Alcaldias de la CDMX, el mayor indice de respuesta con 78
personas fue en Tlalpan, 4 de lztapalapa, 3 de Cuauhtémoc, 3 Gustavo A. Madero, 3 de
Xochimilco, 2 de Benito Juarez, 2 de Coyoacan, 1 de Alvaro Obregon, 1 de Iztacalco, 1de

Contreras, 1 de Miguel Hidalgo, 1 de Milpa Alta, 1 Venustiano Carranza (ver figura 9).

Figura 9

Personas encuestadas por Alcaldia.

@ Alvaro Obregén.

@ Azcapotzalco

© Benito Juarez.

@ Coyoacan.

@ Cuajimalpa.

® Cuauhtémoc.

® Gustavo A. Madero.
® |ztacalco.

1712V
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Tipo de estudio

Disefio de investigacion Descriptivo.

No experimental, Transversal.

Instrumentos
Se empled un cuestionario de datos sociodemograficos y de caracteristicas del cuidado que se
provee a la persona fisicamente dependiente, el cual fue elaborado exprofeso para esta

investigacion (Anexo 2).

Se empled la Escala de Carga de Zarit et al., (1980) en su version validada para poblacion
mexicana por Montero et al. (2014). La escala mide la carga percibida por el cuidador, es un
instrumento auto administrado que consta de 22 items con cinco opciones de respuesta
[0=nunca, 1=casi nunca, 2=a veces, 3=bastantes veces y 4= casi siempre] y tres sub-escalas
(Impacto de la atencién, relacién interpersonal y expectativas para la auto eficacia). Cuenta con

un alfa de Cron Bach de 0.88 (Zarit, 1980, revisién por Montorio, 1998).

La calificacion se obtiene al sumar las puntuaciones obtenidas en cada item y la puntuacion final
representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuacion global oscila entre 0 y
88 puntos para la interpretacion se toma como referencia los puntos de corte siguientes: No

sobrecarga: 0-46; Sobrecarga leve: 47-55; y, Sobrecarga intensa: 56-88.

Variables

Definicion conceptual
Carga del CPI: estado de agotamiento emocional estrés y cansancio que afecta directamente las
actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y equilibrio mental (Carrillo, Chaparro, y

Sanchez, 2014).
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Definicion operacional
Se tomard la respuesta del participante a la Escala de Carga de Zarit en su version validada para
poblacién mexicana. Considerando los puntos de corte: No sobrecarga: 0-46; Sobrecarga leve:

47-55; y, Sobrecarga intensa: 56-88.

Procedimiento
Se establecié contacto con los posibles participantes via telefénica - personas cuidadores

primarios informales de diferentes Alcaldias de CDMX.

Se realizaron un total de 150 llamadas telefénicas de las cuales solo respondieron la encuesta
101 personas, los numeros telefénicos fueron facilitados por compaferos que conocen a
personas que cumplen con el rol de ser CPI, los compaferos que apoyaron con la recopilacion
de los numeros telefénicos son personas que forman parte de alguna A.C., |.A.P., que trabajan
con PCD, conocen a una PCD o viven con una Persona en condicion de Discapacidad, a través
de ellos se contact6 a los participantes. De esta forma se realizaron las video llamadas y en
algunas ocasiones solo fue llamada telefénica; para conocer al CPl y a la PCD. Esto sirvi6 para

tener una informacién veridica de los participantes.

En la llamada telefénica se les informaba sobre el estudio y su objetivo, y que toda la informacién
recopilada seria totalmente andnima, confidencial y que Unicamente se utilizaria con fines de

investigacion.

A quienes accedieron a participar, se les proporcion6 mediante WhatsApp la ficha de
consentimiento, la liga del formulario de Google en el que podrian responder a los instrumentos
de evaluacion y se les pedia que al momento de responder lo hicieran de la manera mas sincera
posible ya que no habria ninguna opinién externa que juzgara sus respuestas; se explico que al

momento de responder el formulario de Google autométicamente se envia la informacion a una
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hoja de calculo que no se solicitaba su nombre ni direccion y sélo les llevaria 10 minutos

responder. Antes de colgar se les agradecia su tiempo.

Se tomd6 como consentimiento aceptado al momento de la devolucién del formulario resuelto por
el participante, finalmente se facilitd el numero de celular y correo electrénico de la investigadora

para cualquier duda y/o aclaracion.

El instrumento que se utilizo fue un cuestionario de Google Forms que permite crear formularios
de una manera facil y sencilla, esta herramienta es muy util para trabajar a distancia debido a la
pandemia de Covid-19 no se pudo tener contacto directo con los participantes. Por consiguiente,
éste fue el instrumento de recopilaciébn de datos mas practico para trabajar de forma remota;
ademas de que los datos ingresados son almacenados en hojas de célculo, lo que elimina errores
de captura y permite ver los resultados de forma grafica guardando asi mismo la privacidad de

los participantes.

Anélisis de datos

El andlisis de los resultados se realiz6 mediante estadistica descriptiva empleando el programa
estadistico SPSS version 21 considerando los criterios de calificacion de la prueba para las areas
gue evalta (impacto social, relacion interpersonal y las expectativas de auto eficiencia) con el
resultado de la sumatoria, se analiz6é si cumplian con los rangos que indican: no sobrecarga,

sobrecarga leve o sobrecarga intensa.
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Resultados
La poblacion estudiada mostré que 61.8% de los cuidadores tiene a su cargo a una persona
parcialmente dependiente mientras que el 38.2% tiene a su cargo a una persona totalmente
dependiente (ver figura 10), de los cuales el 86.3% tienen alguna discapacidad, 9.8% personas
con alguna enfermedad, 3.9% son adultos mayores dependiente ( ver figura 11 ), el 58.8 %
informa que no cuentan con ningun apoyo familiar y el 41.2% indica que cuentan con el apoyo
de algun otro miembro de la familia externo al nucleo familiar (ver figura 12). La relacion o
parentesco que existe con la persona dependiente es: 52% son hijos, 14.7% hermanos, 14.7%
padres, 12.7% conyuge, 2% suegra, 1% nieto, 1% sobrina, 1% cufiado y solo 1% es un cuidador
(ver figura 13), el 51% tiene otras personas que dependen de él, mientras el 49% solo tiene a su

cargo a la persona dependiente (ver figura 14).

Figura 10

Nivel de Dependencia.

@ Totalmente dependientes
@ Parcialmente dependientes.
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Figura 11

Tipo de limitacion de la persona a su cargo.

@ Discapacidad
@ Enfermedad
@ Adulto Mayor

Figura 12

¢ Es usted la Gnica persona responsable de la persona con discapacidad?

® si
® no
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Figura 13

¢ Que parentesco tiene con la persona con discapacidad?

@ Hijo
@ Conyuge
@ Padre o Madre

@® Hermano
_,_jﬁ @ Nieto

e —
@® Amigo

® Suegra
@ Cuidador

12

Figura 14

¢ Tiene a otras personas mas a su cargo?

® si
® No
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Respecto al tiempo que dedican al cuidado de la persona con discapacidad el 30.7% de los
participantes inform6 que dedica mas de 10 horas al dia; 30.7% de 1 a 3 horas, 20.8% 7 a 9
horas y el 17.8% entre 4 y 6 horas (ver Figura 15). Por otro lado se cuestion6 sobre el tiempo que
tienen haciéndose cargo de la persona con discapacidad y se observo que 33.3% de la muestra
lleva entre 0 y 5 afios a cargo de la persona; 18.6% 5 a 10 afios, 18.6% de 10 a 20 afios y solo

el 7.8% tiene mas de 30 afios realizando funciones de CPI (ver figura 16).

Figura 15

¢,Cuantas horas al dia dedica a los cuidados de las personas con discapacidad?

®1a3

®4a6
7a9

@® mas de 10
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Figura 16

¢ Cuanto tiempo tiene de cuidar a la persona con discapacidad?

® 025 afios

® 5210 afios
10 a 20 afios

@® 20a30

@ mas de 30

En la mayoria de los casos (86.7%) son los padres quienes cubren los gastos y al mismo tiempo
cumplen con la funcion de ser cuidadores,8.16% hermanos, 8.16% hijos y el 1% son los abuelos
(figura 17), los CPI manifiestan que el vinculo por el cual se hacen responsable de su paciente
es 71.5% por amor, 1% agradecimiento, 2.9% por obligacién, 6.9% porque no habia quien se

hiciera cargo y el, 7.8% porque era la persona que mas convenia a la familia (figura 18).
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Figura 17

¢ Quien cubre los gastos de la persona con discapacidad y los de usted mismo?

Papa

Mama

Papa y Mama
Abuelos

Hijos
Hermanos

Usted mismao

20

40

60

Figura 18

¢, Cual es el motivo por el que usted es el responsable del paciente?

@ Por carifio 0 amor.
@ Por obligacion.

@ Porque no habia quien se hiciera carg...
@ Porque era la persona que mas conve...

@ Por agradecimiento.

@ Por que es mi hijo y lo amo
@ Trabajo

@ Porque es mi hijo

13V
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Tabla 2

Medidas de tendencia central

Estadisticos

puntaje
Valido 102
S
N
Perdid 1
0S
Media 31.5196
Mediana 30.0000
Moda 38.00
Desv. tip. 15.68990
Tabla 3
Nivel de sobrecarga
Puntuacion global (agrupado)
Frecuencia Porcentaje  Porcentaje  Porcentaj
vélido e
acumulad
0
NO SOBRECARGA 86 83.5 84.3 84.3
SOBRECARGA LEVE 8 7.8 7.8 92.2
Validos
SOBRECARGA INTENSA 8 7.8 7.8 100.0
Total 102 99.0 100.0
Perdidos  Sistema 1 1.0
Total 103 100.0
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Figura 19

Grafica que muestra los niveles de carga obtenidos en el estudio

Porcentaje

1004

60

40

209

Puntuacion_global (agrupado)

NO SOBRECARGA

7843
SOBRECARGA LEVE
Puntuacién_global (agrupado)

SOBRECARGA INTENSA
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Discusion
El objetivo del presente estudio consistié en describir la carga del cuidador en una muestra de

CPI de personas fisicamente dependientes de la CDMX.

Los resultados indican que el 83.5% de los participantes en la muestra estudiada no presentan
sobrecarga, lo que difiere de lo reportado en la literatura en donde se localizan estudios que
indican que si hay una sobrecarga leve o intensa en porcentaje mayores a los encontrados en
este estudio: Banchero y Mihoff, 2017; Rodriguez y Quemba, 2018; Bello et al., 2019; Hernandez
et al., 2020; Leon et al., 2020; Santana et al., 2022; Becerra-Partida y Villegas, 2020; Le6n et al.,

2020; Cardenas, 2022; Diaz, 2022; Pedraza y Navarro, 2022; Toapanta y Beltran 2022.

El cuidado de las personas en condicidon de discapacidad recae principalmente en el ndcleo
familiar. Se obtuvo el perfil de los Cuidadores Primario Informales en su mayoria son mujeres
(81.4%) y con un indice menor en hombres (18.4%) .Aunque esto no significa que es una
actividad exclusivamente realizada por mujeres los resultado hace visible la desigualdad de
género que predomina con una edad promedio éntrelos 29 y 50 afios en una etapa productiva,
en cuanto al estado civil de los cuidadores se encontr6 que en los estudios analizados el
porcentaje mas alto lo ocupan los cuidadores casados (40%), con respecto al nivel de estudios
los CPI tienen la educacion béasica cubierta con un porcentaje entre (27%), un nivel medio
superior como lo muestran los estudios realizados por Banchero y Mihoff, 2017; Hernandez et
al.,2017; Dzul-Gala et al.,2018; Bello et al.,2019; Becerra-Partida y Pacheco, 2020; Cardenas

2022.

Respecto al objetivo especifico de evaluar y describir las caracteristicas sociodemograficas de
CPI de personas fisicamente dependientes se encontré que el parentesco que existe entre
cuidadores y dependientes es de hijos (52%), padres (15%) y conyuges (13%) son personas
parcial o totalmente dependientes (61.8%) Becerra-Partida, 2020; Ledn, 2020; Con respecto al

tiempo de cuidado se observa un rango que va de 0-5 afios (34%) de 5-10 y 10-20 afios con

48



(18%) y mas de 20 afios (22%) con respecto a las horas dedicadas al cuidado 1-3 horas (31.3%)
y mas de 10 horas (30%). Estas caracteristicas muestran similitudes con los estudios de Dzul.,
2018 y Cérdenas.,2022. En donde indica que hay una correlacién entre tiempo de cuidado y las
horas dedicadas al cuidado lo que se considera un factor de desgaste tanto fisico como

emocional.

En este estudio el rol que asume la mujer como cuidadora va mas alla de un compromiso moral,
estd enmarcado por un vinculo afectivo que los une como el carifio o amor es de (67%) este
resultado se relaciona con que los CPI fueron madres, hijas o conyuges en una edad
relativamente joven como lo reporta en su estudio Mercado, 2016; Santana, 2022; Diaz., 2022.
Sin embargo aunque los cuidadores lo hagan con carifio o amor llega un momento en que los
vence el cansancio fisico y mental. Como lo indica en su estudio Rojas et al., 2022. Y Bello et al,

20109.

El porcentaje obtenido en donde indica que los cuidadores primarios se hacen cargo de su
familiar por obligacién es bajo (2.9%) lo que difiere con el estudio de Banchero, 2017; en donde
el estudio reporta un nivel mas alto (53.3%) en donde los cuidadores realizan el cuidado de la

persona dependiente por obligacion. Aunque éste es un tema poco mencionado en los estudios.

Una posible explicacién de los resultados obtenidos con respecto al nivel de carga que indica
gue (no hay sobrecarga) en los cuidadores podria ser la deseabilidad social. Garcia (2010) lo
cita como un fendmeno que se encuentra presente en todos los seres humanos, por toda la
creencia, costumbres, conocimiento, ideologia, cosmovision que influyen en la deseabilidad
social citado por (Abal, Aune y Attoresi; 2015).

Otro factor de deseabilidad social presente es una buena relacion interpersonal y un mayor
bienestar psicolégico, que funciona como un protector para las enfermedades mentales
(Mercado, 2016). Lo que daria como resultado que la Deseabilidad Social se presenta en el ser
humano constantemente debido a que se encuentra empapado de tantos estimulos que influyen
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en su percepcion y en su conducta, ésta estructura psiquica del individuo le permite actuar como

un ser sensible y ayudar a quien lo necesita como lo refiere Espinoza et al. (2012).

Conclusiones

La discapacidad es una condicién que tarde o temprano el ser humano tendra que enfrentar ya

sea de manera temporal 0 permanente.

El cuidado de las personas en condicién de discapacidad recae principalmente en la familia y

son en mayor proporcion las mujeres las que asumen esta responsabilidad 81%.

El Cuidador Primario Informal serd quien cubra las necesidades béasicas del dependiente y el

vinculo que los una puede ir desde amor, empatia u obligacién.

La carga del Cuidador Primario Informal se exterioriza como un desgaste, fisico o0 mental y que
repercute en su salud y en su calidad de vida. Trayendo consigo un sin nimero de sintomas

como son: ansiedad depresién, dolor de cabeza hasta aislamiento social.

A nivel mundial la demanda de cuidadores de todas las edades va creciendo y el incremento de

cuidadores no remunerados aumenta en la misma proporcion.

Los resultados del estudio realizado con cuidadores de la CDMX revelan que en la muestra
estudiada no hay sobrecarga; una posible explicacién puede considerarse la deseabilidad social
gue se encuentra presente en los seres humanos, por todas las creencias, costumbres e
ideologia, cosas que influyen, pero que a su vez lo ayuda a mantener un mayor bienestar

psicologico.

Esto muestra que no es que no exista la sobrecarga en el cuidador, sino que se encuentra
empapado de tantos estimulos que influyen en su percepcion y en su conducta, ésta estructura

psiquica del individuo le permite actuar como un ser sensible y ayudar a quien lo necesita.
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Alcances

Desarrollar estrategias metddicas para la capacitacion de Cuidadores y de los familiares para

gue desarrollen habilidades y técnicas en el cuidado de su familiar en condicién de discapacidad.

Realizar estudios y evaluaciones psicologicas a través de equipos multidisciplinarios que ayuden

a los Cuidadores Primarios a mejorar y cuidar su salud.

Es importante concientizar a todos los miembros de la familia que la funcién de cuidar a una
persona dependiente no debe recaer en una sola persona sino que deberia ser una obligacion
compartida, brindarle apoyo, ayuda y comprensién a quien por alguna circunstancia asuma el

valioso compromiso de convertirse en un cuidador primario.

El area encargada de la educacidon debera generar programas educativos que enfaticen la
corresponsabilidad del cuidado, primero a uno mismo y después hacia los demas; conocer,
identificar, aprender, aplicar y asumir su papel de corresponsable en el autocuidado ayudar a

tener las herramientas necesarias para apoyar a los demas.

Limitaciones
El poco presupuesto que se invierte a la investigacion, y principalmente para el area de la

psicologia, es un factor que delimita el avance.

La atencién a la salud mental se encuentra rebasado en el sector salud.

No se realizar acciones en favor del estado de salud mental y bienestar fisico, de los cuidadores
primarios, principalmente las referidas a la prevencion de enfermedades o trastornos que

presentan.
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Perspectivas futuras de investigacion

Seguir estudiando la carga del Cuidador Primario Informal, no solo como un fendbmeno social y

Psicoldgico, sino como un riesgo de salud sanitaria a la cual tarde o temprano se tendra que

enfrentar.

El individuo, la sociedad, el sistema de salud, el sistema educativo, la infraestructura, la economia
y el gobierno no se encuentran preparados para enfrentar los retos del envejecimiento y las

enfermedades crénicas.

Lo importante que es cuidarse, saber cuidar o ser cuidado por otros es de suma importancia ser
conscientes de que el nimero de cuidadores va en aumento y estar preparados para este nuevo

cambio.
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Anexos

Instrucciones:

Anexo 1.

De acuerdo con el cuadro de frecuencia, anote el nivel que mejor le parezca para cada pregunta de

esta escala.

Escala de carga del cuidador de Zarit

Item Pregunta a realizar Puntuacion

1 | ¢Cree que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

¢Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades en su trabajo o su familia?

4 | ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que su familiar afecta negativamente su relacién con otros
miembros de su familia?

7 | ¢Tiene miedo de lo que el futuro le depare a su familiar?

8 | ¢Cree que su familiar depende de usted?

9 | ¢Se siente tenso cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Cree que su salud se ha deteriorado por cuidar a su familiar?

¢Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su

1 familiar?

12 ¢Cree que su vida social se ha resentido por tener que cuidar de su
familiar?

13 ¢Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su

familiar?
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¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera usted la

14 Unica persona de quien depende?

¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar

15 ademas de sus otros gastos?

16 | ¢Cree que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde la enfermedad de

17 su familiar?

18 | ¢(Desearia dejar el cuidado de su familiar a otros?

19 | ¢Se siente indeciso qué hacer con su familiar?

20 | ¢Cree que deberia hacer méas por su familiar?

21 | ¢Cree que podria cuidar mejor de su familiar?

22 | ¢Se ha sentido muy sobrecargado por el hecho de cuidar de su familiar?

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Cuestionario

Anexo 2.

De acuerdo con lo establecido se realiz6 un estudio sociodemografico aplicado al CPI.
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DATOS PERSONALES Y DEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR

1.Edad: 2.- Sexo del Cuidador H() M() OTROS()
3. Edo Civil. 4. Escolaridad. 5. Ocupacion.

Soltero () Primaria () Hogar ()

Casado () Secundaria () Empleado ()

Divorciado () Preparatoria () Jubilado ()

Viudo () Licenciatura () Pensionado ()

Union libre () Maestria () Negocio propio ()
Técnico/ comercio () | Desempleado ()

6. Tiene a su cargo a una persona con?

Discapacidad
Enfermedad
Adulto Mayor

—_

)
)
)

Hijo

Nieto
Amigo

Cuidador

Conyugue
Padre o Madre
Hermano

Sobrino /a
Cufiado /a

7. ¢Qué parentesco tiene con la

PcD?

()
()
()
()
()
()
()
()
()

8. éQué nivel de dependencia
tiene la PcD?
R

9. Es usted la Unica persona que
se hace cargo de la PcD.
SI() NO ()

10. {Qué otra persona
le ayuda a su cuidado?
R

11. ¢{Cuantas horas al dia dedica al cuidado de

la PcD? R

R

12. {Cuanto tiempo tiene de cuidar a la PcD?

13 {Quién cubre los gastos de la PcD y de

Usted? R

14. Tiene otras personas mas a su cargo?
SI() NO( )

15 ¢{Mencione quiénes son? R

16. é¢Cual es el motivo por el cual usted es el responsable del paciente?

R

1. ¢En qué alcaldia vives?
R
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Consentimiento

Anexo 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La discapacidad es una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica o0 mental. Las
personas con discapacidad pueden experimentar diferentes niveles de dependencia debido a
limitaciones propias de su condicién, por ejemplo: en funciones de auto cuidado como
alimentacion, vestido, aseo o desplazamiento. El cuidado suele ser asumido en mayor medida
por algun familiar quien se convierte en Cuidador Primario Informal (CPI) quien cumple con una
importante funcion de atencién y apoyo para le persona en condicion de discapacidad. Las tareas
gue implica el cuidado son diarias y no tienen una retribucion econémica ademas de que tienen

efectos sobre la salud fisica y psicol6gica del cuidador que podrian afectar su calidad de vida.

Por lo antes mencionado se te hace una cordial invitacion a ser parte de un proyecto de
investigacion que busca conocer si existe carga en Cuidadores Primarios Informales de pacientes

en condicion de discapacidad.

Si usted decide participar en este proyecto, su colaboracién consistirA en responder un
cuestionario que incluye preguntas sociodemograficas y una escala de 22 preguntas que sera
enviado via WhatsApp; el cual le tomara menos de 10 minutos en responder, de igual forma al
momento de término de llenado del cuestionario su respuesta sera enviada en automatico.

Se recomienda responder este formulario de forma privada e individual. Su participacion y
franqueza al responder esta investigacion permitird conocer aspectos importantes sobre el tema
y que serviran como base para futuras investigaciones.

Su participacion es totalmente anonima y confidencial, y los resultados derivados de la
investigacion se empleara exclusivamente con fines de investigacion y andlisis. El reenvié del

cuestionario seran considerada como aceptacion

66



De antemano se agradece su colaboracion, por lo que abre nuevas oportunidades para futuras

investigaciones.

Quedando a sus oOrdenes para cualquier aclaracion en el siguiente correo
apinamonrroy@gmail.com

Con numero celular 5536689955

Angélica Pifia Monroy
ATENTAMENTE
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