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RESUMEN

El presente proyecto terminado tiene como base la experiencia narrada por 10 familias
con hijos en condicién de discapacidad de la ciudad de Ibague, que busca desde el enfoque de
investigacion mixto de tipo descriptivo comprender las manifestaciones del sindrome del
cuidador en las familias de nifios, nifias y adolescentes que presentan discapacidad cognitiva,
teniendo en cuenta que el cuidador es el encargado de mejorar la calidad de vida de la persona
cuidada. El sindrome del cuidador es un tema de investigacion recientemente estudiado y
reconocido que se puede presentar con alteraciones fisicas, mentales y emocionales en la persona
que cumple con el rol de cuidador dada la poca experiencia e incremento en actividades
inesperadas. A partir de ese momento, se presenta la necesidad de conocer las emociones,
actitudes y comportamientos del cuidador desde su funcién dentro del contexto familiar. Para
ello se hace el uso de técnicas e instrumentos para la recoleccién de informacion como se aprecia
en la metodologia planteada; la entrevista y la prueba (test) de Zarit, siendo estas herramientas
fundamentales para describir desde el enfoque el fendmeno de estudio. De acuerdo con los
resultados, se evidencia que la mayor parte de los participantes que ejercen el rol de cuidador
presentan un nivel medio de sobrecarga y las areas que mas se ven afectadas son la labor y la
social debido al tiempo que se invierte en la funcién de cuidar.

Palabras clave: Manifestaciones, sindrome del Cuidador, discapacidad cognitiva, familia,

discapacidad.



ABSTRACT

The present finished project is based on the experience narrated by 10 families with
children in the condition of disability of the city of Ibagué, who seeks from the research
approach a mixture of descriptive type to the signs of the caregiver syndrome in families of
children , girls and adolescents who have cognitive disabilities, taking into account that the
caregiver is in charge of improving the quality of life of the person cared for. The caregiver
syndrome is a recently studied and recognized research topic that can be presented in physical,
mental and emotional alterations in the person who fulfills the role of caregiver with respect to
little experience and unexpected activities. From that moment, we present the need to know the
emotions, attitudes and behaviors of the caregiver in their function within their context. To this
end, the use of techniques and instruments for the collection of information is used, as can be
seen in the methodology proposed; The interview and the Zarit exam are the fundamental tools
to describe the approach of the study phenomenon. According to the results, it is evident that
most of the participants exercise the role of caregiver as a means of overloading and the areas
that most see both work and social work and the time spent in the function take care

Key words: Manifestations, caregiver syndrome, cognitive disability, family, disability.



INTRODUCCION

Vivir con una discapacidad se convierte en todo un reto para las personas que lo padecen,
pero también para los familiares que se encargan de mejorar la calidad de vida por medio de la
labor de cuidado. La Organizacién Mundial de Salud (OMS) define la discapacidad como un
término genérico, que incluye déficit, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion, dentro de la salud, los factores personales y ambientes de un individuo. Ante dicha
discapacidad el presente proyecto se enfoco en los familiares de personas con discapacidad
cognitiva, siendo una enfermedad que afecta al individuo frente a una conducta adaptiva en una

sociedad.

Dentro de la sociedad la persona con discapacidad cognitiva presenta diversos estados de
vulnerabilidad, desigualdad e incomprension debido a los diferentes comportamientos que
muestra en la colectividad, es precisamente porque no existen espacios fundamentales que
implique un seguimiento oportuno en las habilidades especiales que tienen estas personas, de tal
manera que en la mayoria de los casos se les dificulta tener una independencia, y es en ese
instante cuando necesitan el apoyo de otro individuo que se encargue de su cuidado y bienestar.
La labor de cuidador es estar pendiente de un individuo gran o quizas todo su tiempo, dentro de
esta investigacion es de suma importancia tener en cuenta que esta labor es un proceso en el cual

el individuo pierde su autonomia y en muchos de los casos su proyecto de vida.

La persona que lleva el rol de cuidador puede presentar sintomas caracteristicos del
sindrome del cuidador, debido a los cambios que ha afrontado cuando decidié cumplir esta labor
de cuidar, situacién que si no esta presente y manejada adecuadamente puede generar gran

impacto en las dimensiones del individuo y afectar su humanidad.

Sin duda, es relevante investigar el tema del sindrome del cuidador, debido a que son
muchos los factores que ponen en riesgo la salud mental y fisica de esta poblacion, porque las
pocas implementaciones gubernamentales se encarga de hablar de inclusion social enfocada en
las personas con discapacidad, pero nunca se centran en las personas gque se hacen cargo de velar

por su bienestar, por lo tanto es importante enfocarnos principalmente en los cuidadores
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informales puesto que no cuenta estudios que ayuden a afrontar la situacion, de manera que se

debe tener este tema para poder identificar los cuidadores de la ciudad de Ibagué.

Planteamiento del problema

El presente proyecto de investigacion se llevo a cabo con el propésito de comprender las
manifestaciones del sindrome del cuidador en grupo de familias con integrantes en condicion de

discapacidad cognitiva o intelectual en el municipio de Ibagué, Tolima.

El sindrome del cuidador recientemente estudiado y reconocido se puede presentar con
sintomas o manifestaciones tales como el cansancio emocional a consecuencia de desempefiar la
labor de cuidador total o parcialmente de una persona con una condicién especial en su salud, sin
contar con los conocimientos adecuados, lo que dificulta el desarrollo estrategias de
afrontamiento y la capacidad de realizar un buen despliegue de la tarea. Dentro de este sindrome,
generalmente los cuidadores son personas cercanas o familiares que pueden presentar
alteraciones fisicas, mentales y emocionales por su poca experiencia e incremento en actividades
inesperadas sobre la necesidad de brindar un apoyo emocional y adaptativo del paciente en su
nueva situacion, a su vez se implica la pérdida de su proyecto de vida, por el cuidado excesivo y
habitual.

Con lo dicho anteriormente, este proyecto se realiza con familiares de nifios, nifias y
adolescentes que presentan discapacidad cognitiva en Ibagué, Tolima, teniendo en cuenta desde
un principio la relevancia del tema y la necesidad de conocer las emociones, actitudes y

comportamientos del cuidador desde su rol.

Segun Freudenberg (1974) el sindrome del cuidador empez6 ante la necesidad de estudiar
las consecuencias de aquellas personas que tenian a su cuidado pacientes toxicomanas,
descubriendo en dichos protectores comportamientos de agotamiento mental, ansiedad y estrés
ligados a la falta de energia, por el proceso tan recurrente y atencion que se le brinda a la
persona. De ahi se genera la importancia de trabajar sobre los cuidadores, porque en la actualidad
no se les brinda un apoyo adecuado para afrontar la situacion que estan viviendo, esas

manifestaciones fisicas, emocionales y mentales que pueden afectar en las relaciones
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interpersonales y en la autoestima del cuidador.

Asi mismo, la familia cumple un papel muy importante en el cuidado de la persona que
presenta discapacidad; esta se lleva a cabo desde el momento en que se tiene conocimiento
acerca de la situacion de dicho familiar, se percibe como algo inesperado y extrafio que
interviene sobre las expectativas construidas, siendo este una perdida dentro del nacleo familiar
gue genera una crisis por una circunstancia desconocida, pero a su vez implica el paso por

distintas etapas para la compresion de dicha situacion.

Por otro lado, se define Discapacidad Cognitiva o retraso mental como las limitaciones
significativas del funcionamiento intelectual que aborda la conducta adaptiva, entendiendo ésta
como habilidades adaptativas de tipo conceptual, social y practica, aquella se origina antes de los
18 afios. (Luckasson y cols., 2002). Es decir, a partir del proceso intelectual, el ser humano
cumple con satisfacer sus necesidades fisicas, bioldgicas y sociales; por ello se determina que
una persona con discapacidad intelectual tiene menos posibilidades de desarrollarse en areas
como; la conceptual (Memoria, lectura, escritura, matematicas), social (conciencia de
pensamientos, sentimientos, relaciones interpersonales y realidad) y practica (manejo de su
entorno, cuidado, salud, seguridad), dependiendo del grado de deterioro o afectacion de su

funciones neuronales.

Por consiguiente, la discapacidad cognitiva se percibe desde el momento de la gestacién o
después en las etapas de desarrollo del nifio, sucede ante la dificultad en las areas dichas
anteriormente (Sociales, conceptuales y practicos), siendo este un rasgo negativo, para la
formacion de buenas relaciones interpersonales y sociales, en la persona y asi mismo en su
familia o cuidador. Como se ha dicho, la personas con discapacidad presenta dificultad en sus
rasgos adaptativos por lo tanto en la mayoria de los casos, se deben tener un acompafiamiento
asertivo y adecuado a las necesidades.

Es necesario recalcar, que las habilidades adaptativas son importantes para la construccion
de un ser humano dentro de la sociedad, mediante la discapacidad cognitiva se van a encontrar
dificultades en las mismas, para hacer frente a las situaciones que aparezcan a lo largo de su
vida, resolverlas y participar en ellas. Lo anterior se clasifica en esta enfermedad neuroldgica

mediante los niveles de deficiencia de tipo; leve, moderada, grave y profunda, que se nota en el
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desarrollo del individuo en la sociedad con respecto a su Cl.

Todo esto parece confirmar que las personas que presentan discapacidad cognitiva son
vulnerables en diferentes aspectos de desigualdad, miedo e incomprension en los entornos
sociales, falta de tratamiento oportuno y entornos de desarrollo, actualmente los entes
gubernamentales han generado grandes proyectos acerca de la inclusion social, proteccion y
regulacién de los Derechos Humanos, pero estos no han sido adecuados para crear conciencia en

toda la poblacion.

En este instante, los familiares son las principales personas de encargarse del sujeto que
presenta la discapacidad cognitiva, dedicando tiempo y cuidado ante las necesidades que dicho
individuo presenta, pero en la mayoria de los casos una sola persona es la encargada del enfermo
siendo una carga para dicha persona, la cual presenta gran variedad de actitudes,
comportamientos, emociones, sentimiento e inclusive se llegar a perder la identidad personal y

un proyecto de vida.

Posteriormente es importante conocer los sintomas, actitudes, comportamientos y conductas
de una persona encargada del sujeto con discapacidad psicosocial, para incrementar un panorama
que permita buscar alternativas preventivas sobre el sindrome del cuidador y generar una ayuda

relevante en los diferentes casos en el municipio.
Por lo anterior, se hace necesario plantear el siguiente interrogante:

¢,Cuales son las manifestaciones del sindrome del cuidador en grupo de familias con

integrantes en condicién de discapacidad cognitiva de Ibagué, Tolima?

Antecedentes

Al hablar del sindrome del cuidador se hace referencia a una serie de manifestaciones
fisicas, psicoldgicas y mentales que se presenta en una persona al desempefiar su labor como
cuidador en pacientes que son dependientes por tener una enfermedad o en este caso alguna

discapacidad; es asi como a continuacion se relacionan las siguientes investigaciones que sirven
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de base para el desarrollo del presente ejercicio investigativo y que abordan el tema del sindrome

del cuidador.

Para iniciar, es importante referenciar a Duefias, E y otros (2006) quienes realizan un
estudio mixto en la Universidad del Valle en los municipios de Cali, candelaria y florida,
titulado “sindrome del cuidador de adultos mayores discapacitados y sus implicaciones
psicosociales”, en el cual participaron 102 familias que en su mayoria presentan nivel
socioecondémico bajo, describe la prevalencia del sindrome del cuidador y las caracteristicas
psicosociales de los cuidadores de adultos mayores discapacitados, identificando a los cuidadores
como un grupo vulnerable con necesidades preventivas y terapéuticas. Para llevar a cabo este
estudio, se utilizaron herramientas como el APGAR familiar, la escala de ansiedad y depresion
de Goldberg y la escala de Zarit.

El estudio dio como resultado, que el promedio de habitantes en la casa de los adultos
mayores discapacitados fue 1 a 7 personas, nivel socioecondémico fue bajo a 73.5%, medio a
17.6% vy alto corresponde a 5.9%. Determinando que los cuidadores de adultos mayores
discapacitados presentan altos niveles de ansiedad, depresidn, disfuncion familiar y sindrome del

cuidador con mayor predisposicion a la morbilidad.

Por su parte, Bohérquez, B.V. y otros (2011), realizan un estudio en la ciudad de
Bucaramanga denominada “Eficacia de la intervencion de enfermeria para cuidadores con
cansancio del Rol de cuidador”, realizado con cuidadores principales de personas con
enfermedades cronicas que recibieron atencion en el hospital Universitario de Santander, el
estudio muestra la eficacia de la intervencion de enfermeria apoyo al cuidador principal en
cuidadores de enfermos crénicos. Dentro de los métodos utilizados se realiz6 un ensayo clinico
controlado, con un muestreo de 30 personas asignados de la siguiente manera, 10 cuidadores
fueron para el grupo intervenido y 20 para el grupo no intervenido, el analisis de datos se realizo
por medio del analisis de covarianza y el nimero necesario para tratar. Como resultado se
identifica que el apoyo del area de enfermeria genera un importante impacto, demostrando que se

obtienen resultados positivos cuando se aplican en un solo individuo.
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De otro lado, Carrefio, M.S. y Chaparro, D.L (2016), ejecutan la propuesta Calidad de
vida de los cuidadores de personas con enfermedad cronica en la Universidad Nacional de
Colombia, que describe la forma como se construye el significado de calidad de vida de
cuidadores de personas con algun tipo de enfermedad, a través de la propuesta de meta sintesis
cualitativa de Sandelowski y Barroso. A partir de dicha metodologia, se encuentran los
momentos de trayectoria: afecta, se transforma, se resignifica y cuatro factores condicionantes
para la construccion de significado de vida. En los resultados de la investigacion se da la
conclusion de que la calidad de vida se afecta y se reconstruye en virtud del significado que el

cuidador tenga de esta.

Por otra parte, a nivel departamental, cabe resaltar el trabajo realizado en el afio 2014 por
las estudiantes Edid Guzman y Ana Guzman de la Universidad Nacional Abierta y a Distancia,
que realizan la investigacion nombrada “Manifestaciones del Sindrome del Cuidador en
Familiares de pacientes con enfermedades Cronicas incapacitantes vinculadas a Coomeva EPS
seccional Ibagué”, mediante un estudio cualitativo de tipo descriptivo en el cual se desarrolla a
15 cuidadores informales pertenecientes a la entidad. La finalidad de la investigacion era
identificar las manifestaciones del sindrome del cuidador en familiares de pacientes con
enfermedades crénicas incapacitantes vinculados a Coomeva EPS seccional Ibague, para lo cual
utilizaron herramientas significativas como entrevista semiestructurada, escala de Ansiedad y
depresién de Goldberg y el Test de Zarit. A partir de la aplicacion de los instrumentos, se da a
conocer que 87% de los cuidadores pertenecen al Género Femenino, el 80% presentan el SCC, el
93% tiene sintomas de ansiedad, 67% posee sintomas de depresion y por ultimo se encuentra el
67% mixto es decir presenta aseidad y depresién. En los resultados de la investigacion, se
evidencia que esta poblacion presenta las diferentes manifestaciones del sindrome del cuidador
reflejados en su estado fisico y mental, siendo un estudio importante en el departamento porque

inciden en un porcentaje del Municipio de Ibagué.

Para finalizar el plan de Desarrollo “Soluciones que Transforman” del departamento del
Tolima, poseen un programa de atencion integral para personas en situaciones de discapacidad y
sus familias mediante el apoyo a iniciativas comunitaria o instituciones y un centro que

promueve habilidades y hace rehabilitacion. Dentro de este se encuentra planes importantes
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como el del Municipio de Chaparral que incluye a los cuidadores de personas con discapacidad a

talleres con la orientacién de funcionarios de la Secretaria de Salud.

Si bien, se han realizado importantes investigaciones a nivel nacional y regional sobre el
sindrome del cuidador, cabe resaltar que especificamente no se ha abordado el tema en el
municipio de Ibagué con familias con miembros en condicion de discapacidad cognitiva razén

por la cual el estudio es relevante.

Obijetivos

Obijetivo general

Comprender las manifestaciones del sindrome del cuidador en grupo de familias con integrantes
en condicion de discapacidad cognitiva de Ibagué, Tolima

Obijetivos Especificos

Caracterizar la poblacion de cuidadores informales en grupo de familias con integrantes en

condicion de discapacidad cognitiva de Ibagué, Tolima.

Reconocer los signos y sintomas asociados al sindrome del cuidador en grupo de familias con

integrante en condicion de discapacidad cognitiva de Ibagué, Tolima.

Identificar las manifestaciones psicologicas que se producen en la relacion cuidador — cuidado en

grupo de familias con integrante en condicion de discapacidad cognitiva de Ibagué, Tolima.

Justificacion

En la actualidad el sindrome del cuidador es un tema poco comun dentro del entorno
colombiano, el cual no se presenta como prioridad dentro de estudios especificos que concuerden
a buscar estrategias y enfocarse en la atencion pertinente de dichas personas, siendo esto poco

pertinente, ya que cada dia se aumenta el nimero de personas que desempefian este rol. Todo



16

comienza desde el dia en que la persona se hace cargo de un individuo con discapacidad fisica,
motora, sensorial, cognitiva o social dentro de un contexto familiar que se encarga de cuidar,
ayudar y complementar un bienestar a dicho individuo. Desde ese mismo instante la labor genera
un gran esfuerzo, dedicacion y compromiso que puede crear cambios significativos en el

protector, como fisicos, psicoldgicos y sociales que inicia malestar en su calidad de vida.

De acuerdo con lo anterior, este proceso trata de recalcar la importancia que desencadena la
calidad de vida del cuidador, y los procesos de afrontamiento con respecto al cuidado de una
persona con discapacidad Cognitiva. La discapacidad cognitiva es un tema de alta gama en la
sociedad y en la psicologia, ya que este se lleva a cabo dentro de las necesidades de inclusion y
diversidad social que actualmente se realiza en la mayoria de entornos comunitarios para el
cumplimiento de los Derechos Humanos; como dichas personas en muchos de los casos se les
dificulta tener una independencia, por lo tanto necesitan el apoyo de otro individuo para el
cuidado de su bienestar, y es alli donde indiscutiblemente nadie vela por el bienestar psicologico,
fisico y social del cuidador. En la mayoria de los casos, aquellas personas deben estar pendiente
las 24 horas y los 7 dias a la semana de dichos pacientes con discapacidad, perdiendo
oportunidades para crecer y tener un proyecto de vida, a su vez las relaciones interpersonales se
van perdiendo en aquellos cuidadores, ademas de la influencia que ellos deben tener para darle

una calidad de vida a la persona enferma.

Segun Canam C. y Acorn S. (1999) se refieren a la calidad de vida como el bienestar
psicoldgico entendido como la satisfaccion con la vida, metas alcanzadas y felicidad; bienestar
fisico que incluye la realizacion de las actividades de la vida diaria, el apetito y el suefio, el
bienestar social e interpersonal, el bienestar financiero y material. Precisamente es eso lo que
enfatiza y busca el proyecto, tener informacion adecuada sobre las manifestaciones de los
cuidadores de personas en condicidn de discapacidad cognitiva, sus patrones funcionales y las
estrategias de desarrollo integral y familiar, dado que solamente se enfatizan en la actualidad en
la calidad de vida de la persona sobre la cual se ejerce el cuidado, mas no en la persona

encargada de abrigar o cubrir las necesidades del otro, es decir el Cuidador.
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Las personas que presentan una discapacidad cognitiva son vulnerables en diferentes
aspectos de desigualdad e incomprension en los entornos sociales, falta de diagndstico y
tratamiento oportuno, a su vez en la mayoria de los casos los entes gubernamentales se ven
implicados en aquellas restricciones y proteccion de sus Derechos Humanos, ya que no cuenta
con las herramientas pertinentes para la construccién de subjetividades de los individuos, por eso

se presenta la necesidad de ser orientado o ayudado por otra persona.

Todo esto parece confirmar que las personas con discapacidad cognitiva necesitan un
cuidado pertinente para llevar a cabo todas sus actividades vitales, segin un estudio, de
Colombia Médica (2006) “Es Frecuente que los profesionales de salud dirijan su atencion y
recursos al manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto familiar
donde se generan un sinnimero de cambios, algunos nocivos para la salud de quienes
desempefian las funciones de cuidadores de pacientes discapacitados”. Ante lo dicho
anteriormente, este proyecto se enfoca en el cuidador porque son pocos los procesos que se
orientan hacia ellos, es decir que todos los estudios van enfocados en la persona que tiene la
discapacidad, pero nadie estd pendiente de cOmo se siente, actlia y se expresa un cuidador.

Es asi, como la labor de este proyecto no solamente es conocer, si no a su vez identificar las
causas Yy desencadenantes del comportamiento del cuidador mediante los procesos adaptivos y
las interacciones interpersonales desde el entorno en el que conviven. Dentro de los beneficios de
dicho estudio, es generar aportes sobre los conceptos psicosociales y socioculturales dentro del
municipio de Ibagué e investigar los pensamientos y conductas de los cuidadores en su contexto,
los cuidados que requiere un ciudadano (cuidador) cuando presenta ciertas sintomatologias y
cémo se ve afectado su proyecto de vida por la urgente necesidad de asumir el rol de cuidador

sin estar preparado para ello.

De acuerdo con lo mencionado, es importante recalcar que el presente proyecto trae
beneficios comunitarios y disciplinares porque posibilita visibilizar una situacion que cada dia va
en aumento con pocos procesos de intervencion, lo cual se puede constituir mas adelante en un

problema de salud publica. Por ello, el ejercicio investigativo se centra en reivindicar y reconocer
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los sujetos que ejercen el rol de cuidador, buscando generar alternativas de prevencion y

promocion que incidan positivamente en el bienestar y calidad de vida de este grupo poblacional.

Marco tedrico

En la actualidad existe gran variedad de personas que cumplen con el rol de cuidador, este
ultimo se presenta desde el momento en que dicho individuo se encarga de brindar apoyo
constante ante las necesidades basicas de otra persona totalmente dependiente, a partir del
momento en que es asumido este rol, se pueden evidenciar diversos sintomas 0 comportamientos
que deterioran el estado fisico y psiquico del cuidador. EI concepto nace de Burnout, planteado
por Freudemberguer (1974) quien indica el agotamiento mental y ansiedad frente a un cuidado.
No obstante, aquel concepto influye en el sindrome de carga de cuidador, el cual puede padecer
cualquier individuo que se encentre en situacion de sobrecarga por las funciones adicionales e

inesperadas que debe asumir.

Maslach (citado en Moreno 2011), redefinié el concepto de Burnout como sindrome
psicoldgico de agotamiento emocional, despersonalizacion y reducida realizacion personal que

puede ocurrir en individuos normales gque trabajan con personas de alguna manera.

El sindrome del cuidador esta relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una
acumulacion de estresores frente a los que el cuidador se encuentra vulnerable, asi como a
actividades diarias que exigen una dependencia parcial o total del paciente hacia su cuidador
(aseo personal, vestido, alimentacion, entre otras), cambios conductuales del paciente, altos
costos econdmicos y limitacion de actividades propias que generen satisfaccion personal
(Zambrano y ceballos,2007), de tal manera que los acontecimientos externos derivados del
cuidado pueden afectar el pensamiento y resiliencia del cuidador, donde las alternativas de

solucion no son persistentes si no inciertos.
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Asi mismo, en el sindrome del cuidado se considera el estrés continuo donde se debe
enfrentar a diario la enfermedad, que consume reservas fisicas y mentales del cuidador hacia la
persona cuidada. Zambrano y Ceballos (2007) mencionan que algunos autores proponen los
factores predictores del SCC (Sindrome de Carga del cuidador), entre los cuales se encuentra:

La indefension aprendida, entendida como las situaciones adversas y repetitivas que acaban
con la paciencia y expectativas de vida del cuidador. Otro factor es el interés social, que se
refiere a interés activo del fomento del Bienestar humano. La aparicion del interés social se
entrelaza por la incapacidad de realizar reuniones y actividades de esparcimiento social debido a

la demanda de su tarea. Aquella interviene con el tiempo de disposicion y cuidado del enfermo.

A su vez se encuentra la personalidad resistente, siendo este un patron de personalidad
caracterizado por un sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, por la apreciacion
de control del ambiente y por la tendencia a acercarse a los cambios en la vida con una actitud de
desafio y no de amenaza. Este factor cuenta con 3 aspectos dentro del patrén de personalidad
(compromiso, control y desafio), por lo tanto, permite la consistencia y positivismo en la misma,
reduciendo la posibilidad de incidencia del SCC. Ante este factor se puede apreciar la resiliencia

que puede adquirir el cuidador ante el cuidado.

Otro punto es el género, siendo este una variable que se debe tener en cuenta, puesto que “la
mayor probabilidad de desempefiar el cargo de cuidador en Colombia es para los hijos, luego
estan el conyuge y los hermanos del paciente. Principalmente es una mujer (87,3%) la encargada
de proporcionarle el cuidado a la persona en condicion de discapacidad”. (Zambrano y

ceballos,2007).

La demanda emocional es otro predictor, se considera un antecedente del Sindrome, puesto
que existe una relacion directamente de proporcion, es decir que, a mayor demanda emocional,

mayor probabilidad de padecer el sindrome del cuidador.
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Posteriormente, también se encuentran las estrategias de afrontamiento inadecuadas, entre
ellas la escapista que aumenta la probabilidad de sufrir el SCC, mientras que las de control la
disminuyen. En efecto es importante tener en cuenta que el comportamiento se debe a la
influencia del ambiente y la red de apoyo en el momento del cuidado para promover la
estabilidad de la situacion del cuidador. La autoeficacia, es otro factor perteneciente a esta lista,
es la propia percepcion en las tareas que se deben realizar, relacionada con el factor de la

indefensién aprendida.

Por ultimo, dentro de la lista de los factores predictores del SCC, se encuentra el Patrén de
personalidad Tipo A, en donde caracteriza a individuos con altos componentes de
competitividad, esfuerzo por conseguir el éxito, agresividad, prisa, impaciencia, inquietud,
hiperresponsabilidad, etc. Aquel factor, esta relacionado con el aspecto laboral y se encuentra
mucho en cuidadores, de manera que el esfuerzo crénico y alto compromiso, establece demandas

de cambios riesgosos.

En efecto, Gonzalez (Como se citd en Pinzo6n, 2011), refiere que el concepto de cuidar
significa, dedicacion, compromiso, conocimiento, experiencia, afecto, responsabilidad,
vigilancia, preocupacion y ayudar al otro a lograr su realizacion, cuando se asume el rol de
cuidador, asi mismo se asumen responsabilidades que pueden generar consecuencias bastantes
grandes para individuo, como se indica en los factores predictores anteriores, porque al estar
pendiente de la otra persona (Cuidado), esta labor incide para que el cuidador pueda llevar a cabo
la renuncia de un proyecto de vida y crecimiento, creando la inconformidad y comportamientos

generalizados de SCC.

Por consiguiente, Crespo (Citado por Pinzdon, 2011) refiere que esta responsabilidad
requiere mas de cuidado, en donde generalmente hay una persona integrante de la familia,
llamado “cuidador principal”, que asume la responsabilidad del cuidado de la persona enferma,
en forma permanente y en la mayoria de los casos, sin ninguna preparacion previa para asumir y

desempeniar este rol.
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A partir de la descripcion anterior, es importante entonces tomar en cuenta diferentes
variables como indicios de la posible aparicion del sindrome y que son conocidas como factores
predictores, se puede mencionar en ese orden de ideas que las personas cuidadores/as son
mayoritariamente mujeres, el rol de cuidadora en las mujeres es asumido en el proceso de
socializacion. Son las mujeres las que asumen en mayor medida el rol de cuidadoras principales,
son ellas mismas las que realizan las tareas mas pesadas y demandantes y dedican mas tiempo a
cuidar. (Garcia citado por Bédalo-Lozano, Ester, 2010). En algunas culturas el ser Mujer se
convierte en un factor asociado a ser cuidadora. Conviene subrayar que en la mayoria de los
casos las hijas, esposas y nietas tienen mayor incidencia en el cuidador por vinculos afectivos

fuertes.

Montorio, Izal, Lopez y Sdnchez Colodron (1998), realizaron un estudio para identificar las
necesidades subyacentes al concepto de carga del cuidador con una muestra compuesta por 62
cuidadores de personas mayores dependientes. Se evalud, ademas de la carga del cuidador (a
través de la Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit), diversos aspectos referentes a estresores
del cuidado (tiempo de cuidado y calidad de la relacion cuidador-persona cuidada, capacidad
funcional, estado mental y problemas de conducta de la persona que recibe los cuidados), asi
como efectos del cuidado sobre el cuidador (salud percibida, utilizacion de los servicios de salud
y bienestar subjetivo). Los resultados muestran la presencia de tres dimensiones subyacentes a la
carga del cuidador (impacto de cuidado, carga interpersonal y expectativas de autoeficacia) que
se asocian diferencialmente con los criterios externos seleccionados, mostrando asi que la carga,
tal como se ha planteado en las investigaciones sobre cuidadores, es un constructo diverso y
multidimensional. Lo dicho anteriormente, se debe a la investigacion realizada en Espafia por
Bddalo-Lozano, Ester (2010), que recopila la situacién tipica generadora de estrés en las
personas encargadas del cuidado, identificando el impacto para su bienestar fisico, psicologico y

social.

Dentro del Rol del cuidador, de acuerdo con la literatura es posible identificar dos tipologias
del cuidador, a saber, el formal y el informal. Para Rivera (2001) el cuidado informal es la
atencion no remunerada que se presta a las personas con algun tipo de dependencia psicofisica

por parte de los miembros de la familia u otros sujetos sin otro lazo de union ni de obligacion
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con la persona dependiente que no sea el de la amistad o el de la buena vecindad. Estos agentes y
redes no pertenecen a los servicios formalizados de atencion ni a redes o asociaciones de ayuda
mutua. En cambio, el cuidado formal, son personas profesionales que saben como hacer méas
Ilevadera la situacion y prestamos de servicios adecuados. En tal caso, este proceso se realizard
con cuidadores informales debido a que no cuentan con los estudios para llevar a cabo esta
situacidn, igualmente por el nucleo que entrelaza con la persona con discapacidad. Asi mismo, se
concibe como cuidador/a principal a la persona del hogar que se encarga habitualmente de cuidar
la salud de las personas dependientes, sin recibir retribucion econémica a cambio (Wright,
Citado por Bodalo-Lozano, Ester. 2010).

Tanto Pearlin y cols (1990) como Haley (1996) plantean modelos en que los explican
factores que predisponen la aparicion del SCC, dividiéndolos en dos grupos: estresores primarios

y estresores secundarios.

Los primarios son aquellos derivados directamente del enfermo y de sus cuidados, entre
ellos estan la gravedad del dafio cognitivo del paciente, las alteraciones conductuales y las
dificultades que presenta el enfermo en su autocuidado. Los secundarios se relacionan con las
evaluaciones o las percepciones que el cuidador hace de sus propios recursos y de la relacion que
media entre el cuidador y el receptor de cuidados, ademas de la percepcién de la red de apoyo
social. (Zambrano y Ceballos, 2007).

Lazarus y Folkman (citado por Zambrano y Ceballos, 2007), han tenido en cuenta los
factores subjetivos de gran incidencia en la aparicion de la carga, para plantear un modelo
explicativo del estrés experimentado, a partir de la dedicacion y tiempo de cuidados a un
enfermo. Asi, la aparicion de estrés estaria dada por la forma como el cuidador evalta su
situacién, que en este caso seria percibida como una amenaza y por el tipo de afrontamiento al
que recurre. En otras palabras, la propia persona afectada puede conocer las circunstancias que

en el momento esta afrontando, para buscar ayuda necesaria de profesionales en la salud mental.

Los diversos comportamientos que afrontan las personas cuando estan en calidad de

cuidador son muchos, estrés, cansancio y agotamiento fisico, siendo caracteristicas que conllevan
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a identificar la situacion de SCC, que, para el caso especifico del presente ejercicio investigativo,
el objetivo es identificar la SCC en los cuidadores de adolescentes en condicion de discapacidad

cognitiva, puesto que la mayoria de las veces se aborda el paciente, pero pocas veces el cuidador.

Con lo anterior, es preciso mencionar que cuidar una persona en condicién de discapacidad,
sensorial, cognitiva, fisica y/o psicosocial supone la puesta en marcha de recursos personales y el
cambio dréstico de roles por la dependencia a la que se debe exponer una persona con
discapacidad.

Segun La Organizacién Mundial de Salud (OMS) se define la discapacidad como un
término genérico, que incluye déficit, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion, es decir que aquella estd compuesta mediante la dificultad de alguno de los
siguientes procesos como; la condicion de salud, factores personales y factores ambientales.
(Padilla, 2010). Dentro de ese concepto, se puede encontrar la discapacidad fisica, sensorial y

psiquica, esta Ultima siendo el referente de trabajo e intervencion en el sumario.

La discapacidad cognitiva, es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
tanto en el funcionamiento intelectual (CI) como en la conducta adaptativa, entendiendo ésta
como habilidades adaptativas en el area conceptual, social y practico; segun Luckasson y Cols
(2002), la discapacidad intelectual se diagnostica en el proceso de desarrollo desde del ser
humano entre el rango de 0 a 18 afios, igualmente definen la conducta adaptativa como “el
conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas aprendidas por las personas para

funcionar en su vida diaria”.

En efecto, se calcula que los cuidadores de personas en condicion de discapacidad cognitiva
permanecen los siete dias de la semana, en un promedio de 16 horas diarias ejerciendo el rol, lo
cual tiene implicaciones econdmicas, sociales y de salud. (Cruz, Z. R., Cardona C. P. 2007). La
persona esta encargada de llevar un proceso de cuidado al adolescente con discapacidad, con el

fin de mejorar la calidad de vida del individuo.



24

Canam C. y Acorn S. (1999) se refieren a la calidad de vida como el bienestar psicoldgico
entendido como la satisfaccién con la vida, metas alcanzadas y felicidad; bienestar fisico que
incluye la realizacion de las actividades de la vida diaria, el apetito y el suefio, el bienestar social
e interpersonal, el bienestar financiero y material. De tal manera, el cuidador se encarga de
mejorar el bienestar social del individuo mediante el proceso apoyo, organizacion y cuidado de
la discapacidad, asumiendo que en primera instancia la familia es la que cumple con el cuidado

desde el momento que se sabe de la enfermedad, por sus lazos y vinculos.

En ese sentido la connotacion de la familia ante el cuidado es de gran importancia y es
concebida como un conjunto de persona que conviven en un lugar comdn llamado hogar, que se
organizan por roles de padre, de madre, de hermanos, que pueden estar unidos por un vinculo
consanguineo o no, que poseen un modo de existencia social y econémico comunes, y estan
aglutinados por sentimientos afectivos que los unen y los cohesionan. (Garcia, R., Bustos, G.
2007).

Dicho de otra manera, la discapacidad va a obligar a toda la familia a cambiar sus ritmos,
sus itinerarios previstos, sus expectativas, sus deseos, sus logros, sus ilusiones. De igual forma,
cambia la rutina familiar, pues desde ese momento se agrega una continua y profunda relacion
con diferentes médicos, especialistas, terapeutas, principalmente del campo de la medicina que
estudia y trata la discapacidad especifica del hijo. (Garcia, R., Bustos, G. 2007). A consecuencia
del cambio, el mas afectado es el cuidador principal por el periodo de cuidado, y cambios en sus

héabitos individuales.

Verdugo y Bermejo (citado en Alemén de Leon, 2015), afirman que todo cambio o reto ante
el que se encuentra una familia y sus miembros produce estrés. Ante ese estrés, el sujeto
responde con esfuerzos cognitivos y conductuales de afrontamiento en un contexto en el que se
buscan recursos personales de ayuda y proteccion. Los cuidadores no formales en muchas
ocasiones experimentan niveles de estrés y desgaste emocional que superan los limites
resistibles, siendo estos consecuentes en su comportamiento y relaciones interpersonales, es decir
que dichos esfuerzos no se reflejan y en muchas ocasiones el contexto no esta presente para ser

un apoyo.



25

En el momento que se sabe de la discapacidad de un familiar, se crea instantaneamente la
relacion cuidador y persona cuidada (Enfermo), como se observé en el parrafo anterior los
cambios de rutina son parte del factor que incide en el SCC, por la responsabilidad y tiempo que
aborda los cuidados, son indispensables dentro de su rol, la convivencia y union familiar para
generar un ambiente adecuado y positivo, recalcando que cada familia actda diferente de acuerdo

con sus creencias y cultura.

En otras palabras, Pinzon R. M. y otros (2011), refiere que un aspecto que facilita el
desempefio del rol del cuidador se relaciona con el vinculo familiar, el afecto, el conocimiento
personal, la convivencia, la disponibilidad de tiempo, el apoyo ocasional que reciben de otros
miembros de la familia y el compartir, la misma enfermedad facilita el desarrollo de las acciones

como cuidador informal.

Colombia Médica (2006) menciona que “Es Frecuente que los profesionales de salud dirijan
su atencién y recursos al manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el
contexto familiar donde se generan un sinnimero de cambios, algunos nocivos para la salud de
quienes desempefian las funciones de cuidadores de pacientes discapacitados”. Esto alude a que
anteriores investigaciones fomentaban el paciente con la patologia, sin tener en cuenta que detras
de una persona dependiente existe otra que asume el rol de cuidador para mejorar su bienestar y
calidad de vida, lo cual puede encontrar diversos comportamientos y conductas de aceptacion.

Sarto (citado por Aleméan de Ledn, 2015) se refiere que el periodo de aceptacion va a
depender de diferentes factores, tales como, las caracteristicas personales y emocionales de los
progenitores, las relaciones de pareja, l0s apoyos sociales externos, etc. a su vez, todas estas
caracteristicas inciden en el cuidador, porque es la primera persona que se siente aislada y
perpleja ante la situacion debido a que toda su vida va a cambia por completo, de tal modo que

las relaciones familiares son importantes para poder sobre llevar la situacion.

Hasta aqui es preciso mencionar que la discapacidad no es un problema de la persona ni de

su familia, sino que esta relacionada con la propia idea de normalidad (en su historicidad) y con
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la forma en que se organizan los vinculos sociales en distintos planos (familiares, escolares,

sociales, laborales, comunitarios) (Festo, 2005, citado por Umaiia, S, A, 2007).

Dentro de las causas de la discapacidad cognitiva se pueden generar dos tipos, genéticas y
ambientales. La primera se presenta cuando el origen se determina en la alteracion de los
cromosomas o celular. Seguidamente, las causas ambientales hacen referencia a factores
externos que afectan el desarrollo del nifio o nifia causando la discapacidad, por ejemplo, la

contaminacion, la violencia o la falta de recursos.

El Instituto Colombiano de Bienestar Familiar ICBF en su cartilla Cognitiva de 2017, se
refiere que la discapacidad intelectual se puede detectar antes del nacimiento, a partir de la
utilizacion de examenes especializados, que permiten identificar las condiciones del nifio o nifia
antes de que este nazca. Por lo que se refiere a los factores; Biomédicos, sociales, conductuales y

educacionales.

Con respecto a lo anterior, Luckasson y Cols (Citado por Garcia 2015), dan a conocer un
Modelo Tedrico de Discapacidad Intelectual o retraso mental, en el que convergen cinco campos
definidos, desde un enfoque multidimensional para establecer el perfil de apoyo que mejoren el
funcionamiento individual de la persona. Aquel modelo es importante ante el proceso de
cuidado, porque cumple con pautas especificas reconocer la relacién entre la persona con

discapacidad intelectual y su cuidador.

Primeramente, se distingue el factor de la capacidad intelectual, que hace referencia a la
capacidad de razonamiento, planificacion, solucién de problemas, pensamiento abstracto,
compresion de ideas, entre otras. Cada persona es un complejo individual con necesidades
especificas. Por tanto, ni la discapacidad es solo intelectual, ni todas las personas tienen las

mismas discapacidades intelectuales.

En segunda instancia, se encuentra la conducta adaptativa, se refiere al conjunto de
habilidades conceptuales, sociales y practicas que se aprenden y desarrollan para poder funcionar

en la vida diaria. Como se habia tocado con anterioridad en aportes del mismo referente.
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La tercera dimension se conoce como la Participacién, interaccion y roles sociales: La
participacion y las interacciones que realiza una persona con retraso mental se pueden observar y
valorar usando las técnicas de la observacion directa o recogiendo informacion de quien
disponga de un amplio conocimiento de esta persona, lo previo ocurre cuando el individuo con

discapacidad tiene contacto con su entorno.

La salud corresponde al cuarto factor, referida al bienestar fisico, psiquico y social. Las
condiciones de salud pueden tener un efecto facilitador o compleja en el funcionamiento humano

afectando a las otras cuatro dimensiones.

Por altimo, el contexto que describe las condiciones interrelacionadas dentro de las cuales la

persona vive su vida cotidiana.

Siendo estos unos factores importantes, para llevar a cabo el cuidado correspondiente,
puesto que la discapacidad intelectual varia dependiendo la persona, ya que ninguna
discapacidad es igual, sus comportamientos, actitudes, conductas son totalmente diferentes en
cada individuo, esto se deriva con respecto a la gravedad en su funcionamiento adaptativo y
Coeficiencia Intelectual, a su vez al entorno en el cual esta conformado, su nucleo familiar y el

cuidador a cargo.

Marco Conceptual

El termino de discapacidad se entiende como la limitacion que posee un individuo que
implica una dificultad para realizar ciertas actividades diarias dentro de un contexto. La ONU
(2006), en su convencion sobre los Derechos de las personas con discapacidad, define
discapacidad como un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién
efectiva en la sociedad, en la igualdad de condiciones con los demas. Con respecto a lo anterior,

esas deficiencias caracterizadas como fisicas, cognitivas, psicosociales y sensoriales, que
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dificultan el proceso de adaptacion dentro de un contexto, derivadamente al tipo de discapacidad

que posea y a la gravedad de este.

Por lo tanto, a lo dicho anteriormente existen los tipos de discapacidad en los cuales se
encuentra la discapacidad intelectual, siendo esta un relevante para el proceso de estudio actual.
La Asociacion Americana de Discapacidades intelectuales y del desarrollo AAIDD citado por
Rey de Sola, M.J., Caminos, A.M., Garcia, P.M., Cabrera, M.M. y Alonso, D.H. (2016), se
caracteriza por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta

adaptiva que se manifiesta en habilidades adaptivas, conceptuales, sociales y practicas.

Se debe agregar que la persona que posee alguna discapacidad intelectual debe contar con
cuidados especiales para suplir sus necesidades basicas. Béez, H. F., Nava, N.V., Ramos, C.L. y
Medina, L.O (2009) determinan el termino de cuidar como una actividad humana que se define
como una relacion y un proceso cuyo objetivo va mas alla de la enfermedad. Asi mismo, el
cuidado se refiere la sinonimia de atencion oportuna, rapida, continua y permanente, orientada.
Daza C, Medina L. citado por Béez, H. F., Nava, N.V., Ramos, C.L. y Medina, L.O (2009). Para
dicha atencion, cuidado y apoyo a una persona con discapacidad cognitiva en la mayoria de los
casos es la familia quien se encarga de velar por el bienestar y calidad de vida de su familiar con

discapacidad.

“La familia es un grupo de potencia natural en la cual se establecen reciprocas
dependencias y vinculos afectivos entre sus miembros”. Valladares, G.A. (2008). Es decir, que
cuando existe la posibilidad de tener un familiar con discapacidad intelectual el primero en llevar
su cuidado es la familia, debido a esos lazos o vinculos afectivos que se crean en su entorno y
que son fundamentales para el desarrollo integral y calidad de vida del enfermo, y como base
para poder conllevar la situacion. Dicho de otra manera, la familia es un entorno que esta
formada por sistemas externos que permiten al individuo aprender empiricamente de su ambiente
social, en el momento cuando cumple el rol de cuidador lo hace desde la observacion y
conocimientos que tiene en la actualidad, con viéndose asi en cuidador informal. cuando se
convierten en cuidadores, lo hacen desde su aprendizaje global identificandose, asi como

cuidadores informales, debido a la falta de conocimiento de la problemaética.
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El siguiente aspecto de obtiene de Reverend, P.H. (2000), cuando define sindrome como
la constelacion de sintoma o signos relacionados con un mecanismo anormal, que conduce al
diagndstico de la enfermedad que afecta al paciente. Asi mismo, se identifica que cuando se tiene
a cargo el cuidado de otra persona, la falta de conocimiento para poder llevar la situacion se
puede crear diversos sintomas o manifestaciones en el cuidador que altera su bienestar fisico,

psiquico, social y laboral, al mismo tiempo la convivencia dentro del entorno familiar.

Segun Zambrano C. R. y Ceballos, C. P. (2007), las dimensiones alteradas representan los

siguientes aspectos:

A nivel fisico presenta alteraciones como cansancio, dolor de cabeza, dolores articulares,

osteomusculares, alteraciones del suefio entre otros.

A nivel psiquico presentan alteraciones estrés, ansiedad, cansancio, tristeza, irritabilidad,
duelo, cambios conductuales y emocionales, culpabilidad, que puede poner en riesgo la vida del

cuidador.

Seguidamente se encuentra la parte social, el cuidador puede aparecer el aislamiento,
rechazo, abandono, soledad, disminucién o pérdida del tiempo libre, que no permite tener una

buena relacion interpersonal y social con su entorno.

Correlacionado con la alteracion anterior, el area laboral entra en esos entornos sociales
que se ven afectados en el momento en que se es cuidador, debidamente a que no se va a tener
una estabilidad laboral por el tiempo que se le da al cuidado de la persona con discapacidad, lo
cual implica en la mayoria de los casos realizar actividades externas que den estabilidad

economica.

Otra alteracion se da con lo dicho anteriormente, la estabilidad econémica disminuye
debidamente a que los recursos disponibles no son los mismo, por lo tanto, se aumenta de los

gastos.
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Por ultimo, a nivel familiar, se modifica por incremento de la tension familiar,
discusiones frecuentes que desembocan en conflictos conyugales o familiares y los cambios
economicos, laborales, sociales, psiquicos y fisicos que tiene que afrontar la familia, a su vez el

proceso de duelo en el momento en que se conoce la situacion de discapacidad del familiar.
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METODOLOGIA

Enfoque: Mixto

Teniendo en cuenta el planteamiento del problema del presente ejercicio investigativo, se
pretende el desarrollo de un proceso de exploracion desde el enfoque mixto, entendido como un
conjunto de procesos sistematicos y criticos, que se afirman en el disefio e implementacion de
instrumentos de recoleccion de informacion desde el orden cuantitativo y cualitativo, cuyo
estudio facilita la integracion y recopilacion de informacién a partir de la inclusion de datos y

analisis de contenido.

A este respecto, autores como Hernandez, Fernandez y Baptista (2003) sefialan que los
disefios mixtos representan el mas alto grado de integracion o combinacion entre los enfoques
cualitativo y cuantitativo, logrando una perspectiva amplia, completa y holistica. Ambos se
entremezclan o combinan en todo el proceso de investigacion, o, al menos, en la mayoria de sus
etapas agregando complejidad al disefio de estudio y més profundidad del tema, produciendo

datos mas enriquecedores y variados.

Puesto que la investigacion a realizar tiene como técnicas e instrumentos, herramientas
que requieren analisis cuantitativos, permite obtener datos estadisticos sobre las caracteristicas
existentes y similares de la poblacion, igualmente los analisis cualitativos, que se obtiene a través
de técnicas como la entrevista, proporciona informacion mediante la cual se logre identificar las
manifestaciones del sindrome del cuidador en un grupo de familias de nifios, nifias y

adolescentes en condicion de discapacidad Cognitiva de Ibagué, Tolima.

Asi mismo, Creswell citado por Hernandez, Fernandez y Baptista (2003), argumenta que
la investigacion mixta permite integrar, en un mismo estudio, metodologias cuantitativas y
cualitativas, con el propésito de que exista mayor comprension acerca del objeto de estudio. Es
decir, que el enfoque mixto proporciona distintos niveles del problema de estudio. Incluso,
podemos evaluar méas extensamente las dificultades y problemas en nuestras indagaciones,
ubicados en todo el proceso de investigacion y en cada una de sus etapas. (Todd, Nerlich y
McKeown, 2004).
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Tipo: Descriptivo

De acuerdo con el enfoque de investigacion planteado, la presente investigacion se
ejecuta siguiendo los pardmetros del tipo de investigacion Descriptivo. bajo un disefio no
experimental. La investigacion descriptiva busca especificar las propiedades, las caracteristicas y
los hechos de un fendmeno de estudio, en este caso las manifestaciones del sindrome del
cuidador en familias con integrante en condicion de discapacidad cognitiva en el municipio de

Ibagué, Tolima.

En ese sentido la investigacion descriptiva trabaja sobre las realidades de hecho y su
caracteristica fundamental es lograr la interpretacion correcta, puesto gque, tal y como lo
menciona Arias (2012) la investigacion descriptiva consiste en la caracterizacion de un hecho,

fendmeno, individuo o grupo, con el fin de establecer su estructura o comportamiento.

Teniendo en cuenta lo anterior, se tendra los criterios necesarios para direccionar la
investigacion y dar cumplimiento a los objetivos propuestos con el fin de identificar, reconocer y
caracterizar la influencia de las manifestaciones del sindrome del cuidador en las familias con

integrante en condicion de discapacidad cognitiva en el municipio de Ibagué, Tolima.

Poblacion

La poblacién objeto del estudio esta integrada por un grupo de 10 familias de la ciudad de
Ibagué, cuya participacion serd voluntaria, lo que se constituye en un muestreo no probabilistico
por conveniencia, el cual consiste en seleccionar una muestra de la poblacién por el hecho de que

sea accesible.
Técnicas e instrumentos

Para la recoleccidn de la informacion, se utilizardn como técnicas e instrumentos la

entrevista abierta semiestructurada y el Test de Zarit.
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Entrevista

La entrevista es una técnica de gran utilidad en la investigacion para recabar datos; se
define como una conversacion que se propone un fin determinado distinto al simple hecho de
conversar. (Diaz, B.L., Torruco, G.U., Martinez, H.M. y Varela, R.M., 2013). Su disefio y
planificacion varia de acuerdo con el tipo de preguntas, en las cuales se identifica las abiertas o
cerradas, la primera se enfoca en donde se da plena libertad de respuesta al entrevistado y las

segundas, son exclusivas a ciertas respuestas.

La entrevista es muy ventajosa principalmente en los estudios descriptivos y en las fases
de exploracion, asi como para disefiar instrumentos de recoleccién de datos. Con frecuencia la
entrevista se complementa con otras técnicas de acuerdo con la naturaleza especifica de la
investigacion. (Diaz, B.L., Torruco, G.U., Martinez, H.M. y Varela, R.M. 2013). En este caso, es
importante debido a que es fundamental para caracterizar los aspectos relevantes de la poblacion

con respecto al estudio. (Ver apéndice A).

Test de Zarit

El test de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de carga subjetiva de los
cuidadores de personas dependientes y tiene como objetivo en esta investigacion identificar las
manifestaciones del sindrome del cuidador y el grado de sobrecarga que presentan, de acuerdo
con la percepcidén y la experiencia de cada uno de los participantes. (Ver apéndice B).

Seguin Alvarez, L., Gonzéalez, A.M. y Mufioz. P. (2008) el test de Zarit, consta de un
listado de 22 afirmaciones que describen cémo se sienten a veces los cuidadores; para cada una
de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala que
consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las
puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final representa el grado de
sobrecarga del cuidador. Efectivamente, este test es relevante dentro del area de investigacion de
los cuidadores, para determinar la carga que actualmente posee y conocer que estos
comportamientos son normales dentro de su realidad. Aquella medida, se da de acuerdo con la

siguiente puntuacién:
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<de 46 No sobrecarga
De 47 a 55 Sobrecarga leve
>de 56 Sobrecarga intensa

Tabla 1Puntuacion de Respuesta. Test de Zarit

Procedimiento

El desarrollo del proyecto investigativo es posible a través del establecimiento de cinco
(5) fases:

Fase 1: Reconocimiento disciplinar: Se soporta el proyecto desde los componentes
disciplinares y profesionales, con el fin de ampliar los referentes tedricos y conceptuales

evidenciados.

Fase 2: Acercamiento a la comunidad: Se establece contacto con los grupos objeto de
estudio para definir su participacion voluntaria en el proyecto, diligenciando el consentimiento

informado.

Fase 3: Planeacion: Disefio de los instrumentos, de acuerdo con la revision tedrica que
soporta el presente ejercicio investigativo, desde los aspectos disciplinares y operacionales,

tomando como referente los objetivos especificos propuestos.

Fase 4: Pilotaje: Aplicacion de instrumentos, interpretacion y analisis de los resultados
obtenidos, tomando como referente los objetivos planteados.

Fase 5: Socializacion: Presentacidn de los resultados obtenidos a través del proceso
investigativo a la comunidad en general, de acuerdo con los resultados o productos esperados a

partir de la implementacion del proyecto.
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RESULTADOS
Con respecto a los instrumentos aplicados en el presente ejercicio investigativo, a
continuacion, se plantean los resultados obtenidos, con el fin de identificar y comprender las
manifestaciones del sindrome del cuidador en el grupo de familias de nifios, nifias y adolescentes
en condicion de discapacidad cognitiva, que voluntariamente participaron en el proceso
desarrollado.

Caracterizacion

En primer lugar, se presentan las graficas correspondientes a los datos sociodemogréficos
de los 10 cuidadores informales con los cuales se realizé el presente proyecto de investigacion.

Gréfica 1. Edad del cuidador

Edad

W 25 a 30 afios 31 a 40 afios 41 a 55 aios 56 afios a mas

Fuente el autor

Como se puede verificar en la grafica anterior, el 50% de los cuidadores varian entre los 41 a
55 afios, seguidamente se encuentra semejanza de porcentajes de 20% en edades de 31 a 40

afios y de 25 a 30 afios, por ultimo, se obtiene un 10% en cuidadores mayores de 56 afos.

Gréfico 2. Genero del cuidador.
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Genero

9; 90%

B Femenino M Masculino

Fuente el Autor

Del total de los cuidadores se observa que el 90% corresponde al género Femenino y solo el
10% al género Masculino, por lo tanto, son las mujeres que en su mayoria ejerce la labor de
cuidador.

Gréfica 3. Escolaridad del Cuidador

Escolaridad

B Primaria W Segundaria incompleta B Segundaria Completa Técnico M Profesional

Fuente el Autor

De acuerdo con la gréfica, se observa que el 30% equivale a que los cuidadores realizaron
la secundaria completa, un 20% la primaria completa al igual que la secundaria incompleta y
educacion técnica, por ultimo, el 10% restante es un nivel educativo profesional, lo que muestra

que los cuidadores recibieron un nivel educativo medio.
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Grafica 4. Estado civil del Cuidador

Estado Civil

B Soltero M Uniodn Libre m Separado Casada M Viuda

Fuente el autor

Con respecto a la gréfica, el 40% de los cuidadores se encuentran solteros, seguido de
20% se encuentran en union libre y separado, el otro 20% restante equivale a un 10% casado(a) y
10% viudo(a).

Grafico 5. Estrato civil del cuidador

Estrato del Cuidador

M Estratol M Estrato2 mEstrato3

Fuente el Autor

Se observa que el 67% equivale al estrato 3, seguidamente el 22% al estrato 2 y solo el
11% al estrato 1.
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Grafico 6. Parentesco del cuidador

Parentesco

10%

0%

90%

B Mama M Papa M Otrofamiliar

Fuente el Autor

En la gréafica anterior se evidencia en el 90% de los cuidadores informales son la mama y
el 10% restante a otro familiar.

Gréfico 7. Ocupacion del Cuidador

Ocupacion del Cuidador

B Empleado M Independiente ™ Hogar

Fuente el Autor

El 80% en general de la poblacién por el hecho de ser cuidador se dedican a las labores del hogar

y realizan trabajos independientes y el 20% restante equivale a que son empleados.
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Gréafico 8. Tiempo de cuidado.

Tiempo de Cuidado

B1lalOafios ®11a20afos Mas de 21 afios

Fuente el Autor

Se evidencia que el 60% llevan de 1 a 10 afios como cuidador, el 30% llevan méas de 21

afios con ese rol y, por ultimo, el 10% restante son los cuidadores de 11 a 20 afios.

Andlisis General

Como se afirma en las gréficas anteriores con los resultados sociodemograficos obtenidos se
evidencia las principales caracteristicas de los cuidadores informales, teniendo en cuenta que los
hallazgos mencionados en cada grafica se encuentran relacionados con la investigacion realizada

en el municipio de Ibague.

De acuerdo con la informacion, de las graficas anteriores en los resultados
sociodemograficos se evidencia que la mayoria de los cuidadores son del género femenino,
aproximadamente entre edades de 41 a 55 afios, que en gran porcentaje son las madres quienes se
encargan de los cuidados de su hijo y es quien desarrolla vinculos afectivos con este dltimo. Asi
mismo, se puede observar que posiblemente el estado civil puede incidir en la carga que debe
asumir el cuidador; es decir, quienes no tienen una familia nuclear, las viudas y/o divorciadas
pueden experimentar una mayor carga con relacion al rol del cuidador, aquellos tiene mas
responsabilidades pues la mayoria deben realizar trabajos independientes y del hogar; viéndose

afectados sus estados econdmico, es precisamente lo que se representa en las graficas anteriores
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en donde se evidencia que se encuentran en un nivel socioeconomico medio y bajo. Por otra
parte, la poblacién que participo en este proyecto son bachilleres que han cumplido el rol por
maés de 10 afios. siendo representativo que los primeros afios como cuidador es el proceso méas

dificil por el cambio brusco y la adaptacion vital.

Test de Zarit

La prueba de Zarit es un instrumento auto aplicado que cuantifica el grado de carga
subjetiva de los cuidadores de personas dependientes. Del mismo modo, permite identificas los
efectos negativos sobre un cuidador desde el area fisica, psicologica y socioeconémica de la
persona. Este instrumento cuenta con 22 items, cada una con 5 opciones de respuestas desde 0
(nunca) a 4 (casi siempre). Las puntuaciones permiten determinar si el cuidador posee sobrecarga
al llevar la labor de cuidador. A partir de la suma de las respuestas se puede identificar un rango
de 0 a 58 puntos. Dentro del resultado se clasifica que menos de 46 pertenece a ausencia de
sobrecarga, de 47 a 55 sobrecarga leve y por ultimo mayor de 56 que represente sobrecarga

intensa.

Por lo anterior las siguientes son los graficos que dan cuentan de cada uno de los items de

la aplicacion de la prueba.

Gréafico 9. Pregunta 1 ¢Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?

éPiensa que su familiar le pide mds ayuda de la que realmente necesita?

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor



41

En el anterior grafico se observa que de los 10 cuidadores, el 70% manifiesta que su
familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita, y la otra rara vez con un 30%, por

ualtimo, las respuestas algunas veces, nunca y bastantes veces no aplica en las respuestas.

Gréfico 10. Pregunta 2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene

suficiente tiempo para usted?

éPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Se observa que el 30% de los cuidadores piensa que Rara vez no tiene suficiente tiempo
para ellos mismos, otro 30% algunas veces, un 20% bastantes veces, el otro 20% restante
equivale al 10% respondieron nunca y el otro 10% casi siempre. Evidenciandose que esta labor

requiere de mucha paciencia, tiempo y dedicacion.

Gréfico 11. Pregunta 3 ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su

familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
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¢éSe siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?.

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Se evidencia en los cuidadores 50% rara vez se siente agobiados por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con otras personas de los cuidadores igualmente un 20%
respondieron que bastantes veces, un 20% casi siempre y el otro 10% nunca. En esta pregunta no
se observa las respuestas bastante veces. En esta respuesta se observa el entorno social y la clase

social que tiene el cuidador o la flexibilidad por tener apoyo de otro tercero.

Gréfico 12. Pregunta 4 ¢ Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

éSiente vergilienza por la conducta de su familiar?

60%

HNunca MRaraVez ™ Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre
Fuente el Autor
Del total de la poblacion un 60% rara vez sienten verglienza de la conducta de su familiar,

un 20% dice que nuncay el otro 20% algunas veces, siendo evidente que ninguno de los

cuidadores piensa gque bastantes veces y casi siempre.
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Gréafico 13. Pregunta 5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

0%
10%

H Nunca MRaraVez ™ Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
En esta gréfica, se plantea que el 50% de los cuidadores rara vez se enfadan cuando estan

cerca de su familiar, el 40% responde que nunca, seguido de un 10% Algunas veces. Por Gltimo,
ninguno de los cuidadores piensa que bastantes veces y casi siempre.

Gréfico 14. Pregunta 6 ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la

relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?

éPiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que
usted tiene con otros miembros de su familia?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
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El 50% de la poblacion manifiesta que el cuidar de su familiar rara vez afecta la relacion
que tiene con los otros miembros de la familia, seguido de un 40% dicen gue nunca han sentido
esa afeccion y un 10% bastantes veces. Las opciones casi siempre y algunas veces no se
nombran por parte de los cuidadores. Es relevante pensar, que las relaciones familiares son
importantes para poder tener buena calidad de vida para el cuidador y la persona con
discapacidad.

Grafico 15. Pregunta 7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

éTiene miedo por el futuro de su familiar?

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Los cuidadores manifiestan en un 50% casi siempre tienen miedo por el futuro de su
familiar, seguido de algunas veces con un 20%, como bastantes veces, por Gltimo el otro 10%

nunca. La opcion Rara vez no fue se evidencia en las respuestas.

Gréfico 16. Pregunta 8 ¢Piensa que su familiar depende de usted?
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éPiensa que su familiar depende de usted?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

En la gréfica se observa que los familiares tienen gran dependencia por parte de sus
cuidadores, teniendo en cuenta que el 60% contesto casi siempre, un 20% algunas veces, el 10%
dicen que bastantes veces y el otro 10% restante manifiestan que nunca. No se observa rara vez

dentro de las respuestas.

Gréafico 17. Pregunta 9 ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

éSe siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

EmNunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre
Fuente el Autor
Se observa que el 40% de los cuidadores no se sienten tensos cuando estan cerca de su familiar,

mientras el 30% manifiestan que rara vez al igual que un 30% como Algunas veces. Casi
siempre y bastante veces no se evidencia dentro de las respuestas de la poblacion.
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Gréfico 18. Pregunta 10 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su

familiar?

éPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
familiar?

<=

mNunca MRaraVez mMAlgunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
El 30% del total de la poblacién piensa que bastantes veces se ha visto afectada su salud con
un porcentaje igual como algunas veces, seguido de un 20% Nunca, por Gltimo el 10% con un
casi siempre y 10% Rara vez. Lo que significa que el rol de cuidador por ser tan pesado y

constante afecta algin grado de la salud de los cuidadores.

Gréfico 19. Pregunta 11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al

cuidado de su familiar?

éPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado
de su familiar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
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En la gréfica anterior se observa que los cuidadores rara vez y nunca piensan que no tienen
tanta intimidad como le gustaria por el cuidado de su familiar con un total de 30% cada uno,

seguido de 20% casi siempre, por altimo, el otro 20% se divide en 10% para bastantes veces y
10% para algunas veces.

Gréfico 20. Pregunta 12 ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa
por tener que cuidar a su familiar?

éPiensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por
tener que cuidar a su familiar?

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
El 40% de los cuidadores manifiestan que algunas veces piensan que su vida social se ha

visto afectada de forma negativa por tener a cargo a su cuidador, un 30% dicen que rara vez, el

20% dicen que nunca, Bastantes veces con el 10% restante y casi siempre esta fuera debido a que
ningun cuidador se identifica este ultimo.

Grafico 21. Pregunta 13 ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al
cuidado de su familiar?
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éSe siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al
cuidado de su familiar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

El 40% de la poblacion no se sienten incomodos por distanciarse de sus amistades , seguido
de otro 40% con rara vez, por Ultimo, un 20% algunas veces. Con respecto a estos resultados, la
poblacion identifica que la mayoria de sus actividades lo hacen con su familiar y por lo tanto no
siente afectada su area social.

Gréfico 22. Pregunta 14 ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que lo

puede cuidar?

éPiensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que lo
puede cuidar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre
Fuente el Autor
El 30% de la poblacion especifica que casi siempre su familiar le considera la Unica persona

que lo puede cuidar, seguido de otro 30% con bastantes veces, luego un 20% algunas veces y una
igualdad de 10 Rara vez y nunca con otro 10%. Por lo tanto, se determina que el 60% de la



poblacion tiene un vinculo fuerte con su familiar. Igualmente, con respecto a las preguntas

anteriores, determina cierta semejanza con la 8.

Gréfico 23. Pregunta 15 ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los

gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

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

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre
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Fuente el Autor

Con respecto al grafico anterior, el 30% de los cuidadores casi siempre se ven afectados

econdmicamente, seguido de un 20% rara vez, 20% casi siempre y otro 20% bastantes veces, el

otro 10% restante con nunca. Esto se refiere que para los cuidadores esta area siempre esta

afectada de una forma significativa.

Gréfico 24. Pregunta 16 ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho més

tiempo?
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éPiensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Del 100% de la poblacion un 60% piensa que Rara vez y algunas veces no seran capaces
de cuidar a su familiar por mucho méas tiempo, seguidos de un 20% restante casi siempre y
bastantes veces, y un 20% como nunca lo que se considera que ese Ultimo porcentaje puede

seguir desempefiando el rol de cuidador.

Gréfico 25. Pregunta 17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
la enfermedad de su familiar?

éSiente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor
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En la gréfica anterior se observa que un 40% de los cuidadores sienten que algunas veces
ha perdido el control de su vida, seguido de 30% con nunca y el 30% restante rara vez. Siendo

relevante ya que el rol de cuidador es un proceso de grandes cambios de actividades y vida.

Gréfico 26. Pregunta 18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

éDesearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

B Nunca M RaraVez Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

El 50% exclamo que nunca desearian poder dejar el cuidador de su familiar a otra persona,
debido a que sienten que ellos son los Unicos que pueden realizar su labor de la mejor manera
posible, seguidamente existe un 30% con rara vez, 10% algunas veces y por Gltimo un 10% con
Bastantes veces. Evidenciandose de esta manera el grado de carga que experimentan los

cuidadores en su labor diaria, de esfuerzo, dedicacion y amor.

Gréfico 27. Pregunta 19 ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
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éSe siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Se observa que un 40% del total de la poblacién no se siente indeciso sobre qué hacer que su

familiar, mientras que un 30% algunas veces, el restante es rara vez con un 30% del 100%.

Gréfico 28. Pregunta 20 ¢ Piensa que deberia hacer méas por su familiar?

éPiensa que deberia hacer mas por su familiar?

&

B Nunca MRaraVez ™ Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Los cuidadores piensan que de alguna manera deberian hacer mas por su familiar, y es
precisamente en el 50% casi siempre, seguido de bastantes veces con un 20% como algunas
veces y por ultimo un 10% rara vez. Como se puede observar los cuidadores a pesar de
esforzarse por brindarle una mejor calidad de vida a su familiar, piensan que ain pueden ofrecer

mas por el mismo.

Gréfico 29. Pregunta 21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
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éPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?

0%10%

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre

Fuente el Autor

Se observa que un 50% del total de la poblacion piensa que podria cuidador mejor a su
familiar bastantes veces, un 30% casi siempre, un 10% algunas veces y 10% rara vez.
Relacionada con la pregunta anterior (20), el cuidador piensa que puede brindar un mejor
cuidado y bienestar a su familiar.

Gréfico 30. Pregunta 22 Globalmente, ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de

cuidar a su familiar?

Globalmente, ¢Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar
a su familiar?

B Nunca MRaraVez M Algunas Veces Bastantes Veces M Casi siempre
Fuente el Autor
En la gréafica se evidencia que los cuidadores experimentan un alto grado de carga debido al

rol que desempefian, teniendo en cuenta que un 70% experimentan casi siempre este grado de
carga, seguido de un 20% rara vez y el 10% restante nunca.
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Gréfico 31. Grado de sobre carga del cuidador

Grado de Sobrecarga

B Sin sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa

Fuente el Autor

En la gréafica anterior, se presenta que el 60% de los cuidadores se encuentran en un
estado de sobrecarga por su labor , un 30% para sobrecarga intensa y el otro 30% sobrecarga
leve, seguido de un 40% restante que representa que los participantes no presentan ningan tipo

de sobrecarga.

Anélisis general del test de Zarit.

Con la aplicacion del Test de Zarit, se observa los diferentes aspectos que presenta una
persona al realizar la labor de cuidador de nifios, nifias y adolescentes en condicion de
discapacidad cognitiva, los cuales son personas del comun que sin conocimiento alguno destacan
su labor de cuidador. En este proyecto realizado con 10 cuidadores, a partir de la aplicacién del
test se encuentran puntuaciones (nunca 0 a casi siempre 5), que identifica el estado de carga en el
que se encuentra el cuidador y los cambios que ha implicado en su vida personal, familiar, social,

laboral y economica.

Los cuidadores manifiestan que su familiar pide méas ayuda de que realmente necesita, y que
debido a eso no tienen suficiente tiempo para ellos mismos, provocando que se vea afectada su

compatibilidad con otras actividades; eso no quiere decir que sus relaciones familiares se vean
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afectadas si no por el contrario son buenas ya que muchos cuentan con la colaboracion de su
nucleo familiar. . Un porcentaje minimo destaca que son pocas las veces que siente vergiienza
por la conducta que tiene su familiar, y debido a eso se sienten enfadados y tensos porque no

asimilan el comportamiento de su pariente.

La mayoria de la poblacion investigada sienten miedo por el futuro de su familiar, ya que
piensan que ellos son muy dependientes, y que los Unicos que pueden cuidarlo y darle una buena
calidad de vida son nuestros cuidadores.

Con respecto a la salud de nuestra poblacion, se ha visto afectada debido por desempefio que
manejan cuando realiza su labor, seguido de que en muchas ocasiones no tiene el suficiente
tiempo para ellos mismos, lo cual afecta su vida social e intima. A pesar del poco tiempo que
tiene para ellos mismos, la mayoria de los cuidadores se han adaptado para tener contacto con

externos, llevando asi a su familiar a reuniones o actividades que cambie su rutina.

A pesar de que siente que han perdido el control de su vida, no desearian dejar el cuidado de
su familiar a otra persona porque piensan que ellos son los que mejor pueden llevar a cabo la
labor de cuidador, teniendo en cuenta que como seres humanos los cuidadores se cansan de
realizar la labor, por el tiempo y dedicacién que ellos invierten en su familiar se sienten indeciso
de qué hacer con ellos, porque piensan que deberian brindale mejor calidad de vida y mejores

condiciones econémicas Yy sociales.

En general, esta investigacion arrojo diferentes resultados que confirmaron que un alto
porcentaje determina que se experimenta en nuestros cuidadores una carga intensa y leve,

determinando que son aquellos que llevan mas de 10 afios en su labor.
Resultados Entrevista
La entrevista es un instrumento que ayuda a obtener informacién mediante el intercambio

simbdlico entre una 0 mas personas, siendo una comunicacion formal que dispone de un disefio y

planificacion de preguntas que permite recopilar distintos tipos de datos.
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Por lo tanto, se ha dispuesto el presente instrumento que tiene como objetivo Identificar las
manifestaciones psicoldgicas que se producen en la relacion cuidador — cuidado en familiares de
nifios, nifias y adolescentes con discapacidad cognitiva en el Municipio de Ibague, Tolima.

La entrevista consta de 13 preguntas abiertas, en las cuales se abordaran 5 dimensiones
referidas a las diferentes areas en las que se encuentra la persona: Dimension personal, dimension
familiar, dimensién social, dimensién laboral y dimension econdmica.

Dimension Personal:

Es la integracion de mdaltiples factores que constituyen una Gnica entidad; fisicos,
psiquicos, espiritual, motriz, afectivo, social e intelectual, que permite el crecimiento y desarrollo
de la persona, a su vez la subjetividad que lo representa.

1.  ¢Se havisto afectada su calidad de vida ante el cuidado de su familiar?

2. ¢Qué tanto tiempo dedica para hacer actividades que lo saquen de su rutina?

3. ¢Como considera usted que es su estado de salud en general?

Dimensién Familiar
Es la unidad primaria o basica de la socializacién social del ser humano, dicho medio
promueve el inicio de los procesos de integracién dentro de un sistema de socializacion activa.

Las familias se clasifican por los lazos de filiacion, parentesco, afinidad y afecto.

4. ¢Considera que se han visto cambios en su ndcleo familiar desde que se tiene a cargo su

pariente?

5. ¢Recibe algun apoyo por parte de su familia con respecto a su labor como cuidador?
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Dimension Social.
Se refiere a la habilidad de relacionarte con otras personas. Se obtiene mediante una
comunicacion que implique una escucha activa, asi como la puesta en practica de actitudes

asertivas y empaticas con los demas.

6.  ¢Cuéles han sido los cambios sociales mas evidentes que ha tenido desde que cumple el

rol de cuidador? Narre su vida social, antes y después de ser cuidador.

7. ¢Qué tipos de redes de apoyo han sido significativa en su vida social desde que es

cuidador?

Dimensién laboral

Es el Seguimiento laboral que se realiza a una persona, para determinar su desempefio,

crecimiento y equidad dentro del area que trabaja.

8.  ¢Como se ha visto afectada su area laboral desde que cumple el rol de cuidador?

9.  ¢Hatenido oportunidades de trabajo desde que usted se hace cargo de su pariente?

10. Si tuviera la posibilidad de tener un trabajo estable ¢ Considera que lo puede desempefiar

en la actualidad?

Dimensién Econémico

Se refiere a los ingresos monetarios que tiene la persona para cubrir sus necesidades

bésicas.
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11. ¢Cdmo ha sido la situacion econdémica desde que tiene la labor de cuidar a su familiar?

12. ¢Considera que tiene estabilidad econdmica en la actualidad? Si/No. Porque

13. ¢Los aportes que recibe del gobierno por la discapacidad de su familiar son los necesarios
para correr con los gastos de la misma discapacidad? Si/No. Porque



Matriz 1. Andlisis por pregunta
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Pregunta

Respuestas

Andlisis

1.

;Se ha visto afectada su
calidad de vida ante el cuidado
de su familiar?

Los cuidadores manifiestan que en algunas
ocasiones sienten que su vida a cambio debido al
tener que cuidar a su familiar, pero que esto ha
sido un empujo para Salir adelante.

“No, en ningin momento he pensado que mi
calidad de vida se ha visto afectada, solo pienso
que si ha tenido cambios, pero uno se tiene que
adaptar a ellos”.

“Algunas veces, porque existe muchos gastos
necesidades y si yo tuviera la oportunidad de tener
un  trabajo  estable  estariamos  mejor
econémicamente y en paz”.

“No, porque siempre he tenido quien me
colabore, de hecho, él es mi hijo menor y siempre
he contado con sus hermanos mayores”.

“No, porque gracias a Dios he tenido apoyo por
parte de mi familia, aunque cuando nacié mi hijo
mis otras dos hijas estaban pequefias, ellas me
colaboraron mucho con su hermanito”.

Como se ha observado existen cuidadores que
determinan que su calidad de vida no se ha visto
afectada, sino mas bien a podido sobrellevar la
situacién y tener motivacion para poder seguir su
transcurso, como existen otro tipo de cuidadores
que expresan lo siguientes; “Si, porque estaba
acostumbrada a trabajar, pero hace 14 afios me
toco dejar de hacer mis cosas para enfocarme mas
en el nifio debido a que él entro a la etapa de
rebeldia y solo me hace caso a mi”.

En esta pregunta a pesar de las diversas
preguntas que se ha visto, se refleja que los
cuidadores en su area personal ponen como
prioridad a su familiar debido a que ellos
quieren ofrecerle una mejor calidad de vida
para suplir sus necesidades y no se enfocan
tanto en si mismos.

Hay que mencionar que ellos ya lo ven como
una forma de vida en donde se adaptan a la
situacion y donde se enfocan en que son
solamente ellos los que pueden ofrecerle un
buen manejo y cuidado a su familiar. Por lo
tanto, se identifica que los cuidadores no
muestran cierta importancia con su vida, si
no se focalizan en la de su familiar. o contar
con el tiempo, el dinero y el apoyo en el
cuidado de su familiar. Los cuidadores que
expresan que no se ven afectados es porque
en este momento reciben apoyo de personas
externas no solo en el cuidado de su familiar
si no también en el area econémico.
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“Claro que se ha visto afecta, porque uno se
enfoca en la nifia y en el trabajo a la casa y asi
viceversa”.

“Si, porque no he podido conseguir un trabajo
fijo, precisamente por los horarios yo no podria
cumplir con ellos, ademas de los cuidados
excesivos que toca para que €l tenga una calidad
de vida”.

“En ninguna ocasion solamente me adapte a la
vida, y a cuidar a mi hijo”.

2.

¢ Qué tanto tiempo dedica para

hacer actividades
saquen de su rutina?

que

lo

En esta pregunta existen diversas perspectivas por
parte de nuestros cuidadores, aunque existe
ciertas semejanzas dentro de la poblacion.

En efecto una cuidadora expreso, “en ningun
momento cambio de rutina, porque trabajo mis 8
horas y me voy para la casa y los dias que
descanso son con la nina”.

“Siempre estoy con el nifio, normalmente hago las
labores de la casa y es cuando él se va para su
jardin”.

“Todo el tiempo estoy con €I, la mayoria de las
veces que salgo debe quedarse con alguien, sea un
familiar o el enfermero”.

La cuidadora refiere que casi nunca sale, si no
cuando va a vender sus productos porque el nifio
aun esta pequefio y sus hermanos no tienen el
suficiente manejo para tratarlo.

Como manifiesta una cuidadora “Cambio de
rutina cuando voy al gimnasio en las mafanas y
es cuando el nifio se encuentra en el colegio, voy
donde mis amigas con el nifio o cuando el papa
esta con él1”.

Como se observa en las respuestas
obtenidas, los cambios de rutina son pocos
para nuestros cuidadores, debido a que sus
espacios de tiempo libre son pocos porque
su labor como cuidador es muy pesado y
tiene que acoplarse con todas las
necesidades de familiares, laborales y
econdmicas. En la mayoria de los casos, los
cuidadores realizan sus actividades con los
niflos debido a que no tienen con quien
dejarlos y por eso todo lo hacen con ellos. Se
establece que algunos tienen su tiempo
especifico cuando sus hijos estan
escolarizados, por lo tanto, existe un poco
mas de tranquilidad.
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“Solamente salgo de rutina cuando voy a clases
de baile, y son algunos sabados porque siempre
hay mucha responsabilidad aqui en el hogar”.

3.

¢ Como considera usted que es
su estado de salud en general?

Es considerable que debido a la rutina y vida que
poseen nuestros cuidadores existe la posibilidad
de un deterioro de salud, y es precisamente donde
nuestra cuidadora especifica lo siguiente “Pues mi
salud la considero en este momento regular,
debido a que debo controlar mi estrés y debo
cuidarme de las masas que me han salido”.
“Afectada de la artrosis, pero es precisamente ya
porque los afios han pasado”.

“Regular por la misma rutina. Manejo mucho
estrés para poder realizar las otras actividades”.
“Pues mantengo enferma, cansada y agotada”.
“Bien, pues en este momento tengo tiroides, pero
es manejable”.

Otros cuidadores expresan, “mi estado de salud es
adecuado para la vida que llevo y mi edad”.
“Bien, por lo que puedo hacer mi ejercicio y llevar
una rutina un poco mas llevadera”.

Se contempla que el estado de salud de los
cuidadores muestra mayor descaste cuando
no tiene el suficiente tiempo para poder
realizar sus actividades, ademas de sus
preocupaciones no solamente personales si
no familiares y econdmicas. Cuando el
cuidador tiene apoyo econdémico y familiar
su salud no se desgasta tanto porque es mas
manejable su situacion, debido a que no se
siente tan solos y desamparados, por el
contrario, los cuidadores que no tienen
apoyo, no hay suficientes ingresos
econdémicos, no salen de rutina y ademas se
encargan de todo lo de su hogar, sufren de
estrés, cansancio y agotamiento, por la
rutina diaria que llevan.

4.

¢Considera que se han visto
cambios en su nacleo familiar
desde que se tiene a cargo su
pariente?

El cuidador expresa “Mi hermano ha sido una
bendicion, porque nos ha unido mucho, yo
siempre trato de poder brindarle mucho amor, en
mi casa fue dificil en un principio, pero ahora
estamos los que debemos estar”.

“Pues la verdad no he contado con mas familia si
no con mis hijos, mi hijo en este momento tiene
10 afios y desde ese entonces las personas que
decian ser mi familia ya no estan”.

Dentro de los cambios observados por parte
del nucleo familiar de nuestros cuidadores,
se presenta que en algunos de los casos el
nacimiento de una persona con discapacidad
ha afectado al cuidador y sus allegados,
porque existe discriminacion, exclusion y
negacion por parte de familiares. Por otro
lado, el mismo cuidado puede crear entre
hermanos emociones como  sentirse
aislados, que no se les presta tanta atencion
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“Si se han visto cambios en mi familiar, porque
mi hijo mayor considera que su hermanito le quito
el amor de su mama”.

Los cuidadores mencionan que su vida familiar se
ha visto cambios positivos debido a que existe
mas union familiar.

“Yo puedo contar con mi mama, ella me ayudo
mucho hasta que €l tuvo 10 afos”.

“Si, nos volvimos mas unidos, mam4 y hermana
porque la nifia ha sido el centro de nuestro
mundo”.

“Si, mi esposo ha cambiado mucho porque antes
sufriamos violencia intrafamiliar”.

que antes y reaccionar con celos con sus
hermanos.

Otro punto es, que existen cambios positivos
dentro del grupo familiar, como mas union
mas ayuda, mas colaboracion y mas afecto
que mejora las relaciones familiares.

5.

¢Recibe algin apoyo por parte
de su familia con respecto a su
labor como cuidador?

“Mi mama es una ayuda fundamental cuando me
toca ir a hacer los trdmites para medicamentos del
nifio, ella me colabora”.

El cuidador afirma que recibe ayuda econémica
por parte de su tia y papa, ya que no desempefia
ningun trabajo en estos momentos.

“En este momento de mi hermano mayor, ya que
me separe hace apenas un mes”.

Como algunos cuidadores afirman que reciben
apoyo por parte de su familia ante el cuidado de
su familiar.

“Externas no, solamente tengo apoyo por parte de
mis hijos”.

“De mis hijos o el papa de la nifia me la cuidan en
tal momento que necesite salir”.

“Tengo una familia que me colabora cuando
necesito hacer alguna diligencia alguien se queda
con €1”.

Se percibe que el apoyo que los cuidadores
reciben es econémico y fisico, respecto a los
cuidadores planteados en primera instancia
como no tienen suficiente para un sustento
sus familiares le colaboran con los gastos
previstos, por otro lado en la mayoria de los
casos se refleja mas apoyo fisico por parte
de los miembros de su familia ya que
permite que puedan realizar sus diligencias,
efectuar tramites en diversas entidades o en
caso de cuidadores que trabajan de forma
independiente pueden desempefiar su labor
por pocas horas.

Siendo importante que un apoyo desde
cualquier area es fundamental para que el
cuidador pueda llevar una vida mas plena.

Se ha visto muchos cambios antes yo era una
mujer muy activa funcional en el trabajo, salia a

El relato anterior los cuidadores enfocan la
importancia del cambio personal, social,
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6.

¢Cuéles han sido los cambios
sociales mas evidentes que ha
tenido desde que cumple el rol
de cuidador? Narre su vida
social, antes y después de ser
cuidador.

reuniones con amigos no me preocupaba el
tiempo, ahora me toca trabajar medio tiempo,
tengo una vida social, pero tengo que contar con
quien me cuide a el nifio para poder salir 0 sino no
tendria tranquilidad”.

“Antes salia mucho, viajaba, tenia el apoyo de mi
familia, ahora estoy limitada a muchas cosas a
salidas por tiempo y dinero, ademas porque
cuento con el tiempo de mis hijos para poder salir
a trabajar”.

“Mi vida era mas sencilla, porque él fue mi primer
hijo y al saber que tenia discapacidad fue duro, yo
salia, podia trabajar y ahora mas de 20 afios mi
rutina es é1”.

“Definitivamente a uno le cambia mucho la vida,
antes tenia mis reuniones, podia hacer horas
extras, estudiaba, pero a raiz que supe de la
enfermedad de mi hija, mi vida social no es igual
y dejé a un lado mis estudios™.

“No me imaginaba nunca pasar una experiencia
asi, salia mucho mas a pesar de tener un hijo, y
ahora en este rol es mas duro, la critica de los
médicos, el aceptar la condicion de tu hijo y
solamente adaptarse y ofrecerle mucho amor”.

sentimental, econdémico, laboral y familiar
que determina cumplir con el rol de
cuidador, ademas de aceptar la discapacidad
de su familiar.

Se hace énfasis en que antes su vida social
era mucho mas amplia, existian menos
preocupaciones y mas espacio para ellos
mismos, ahora es una vida completamente
diferente en donde adaptarse es la opcidn
mas facil para poder sobrellevar la situacion.
Se evidencia que los cuidadores que cuentan
con apoyo por parte de familia poseen mas
facilidad para seguir con sus amistades.

Los cuidadores han dicho que la mayoria de las
veces han sido fundaciones quienes les han
colaborado de forma educativa con sus nifios.
“He contado como el ICBF, en auxilio
econémico, hogar gestor y estuvo mi hijo casi 2
anos en la fundacién creced”.

“El ICBF, 2 afios de hogar gestor y la posibilidad
de asistir a capacitaciones”.

El reflejo de una sociedad en donde son
pocos los empéticos, de acuerdo con la
pregunta las redes de apoyo
Gubernamentales han sido contadas y con
un tiempo extremadamente corto en caso de
que el nifio con discapacidad cognitiva
cuenta con familia bioldgica, por otro lado la
salud también ha sido relevante dentro de
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7.

¢Qué tipos de redes de apoyo
han sido significativa en su
vida social desde que es
cuidador?

“Al principio estuvo en un colegio con el
Gobierno en los primeros afios de vida, en el duro
2 afios y después nos tocd en colegio privado
llamado paraiso”.

El cuidador afirma que cuenta con Desintegran y
el colegio en el que actualmente su hijo se
encuentra.

La cuidadora expresa “No he tenido ninguna red
de apoyo, porque en la parte educativa no hay
inclusién, como tampoco el acompafiamiento
psicoldgico, las entidades educativas publicas y
privadas tienen mucho desinterés en la salud
mental”.

“No he tenido ninguna red de apoyo, siempre han
sido colegios privados y refuerzos, porque la nifia
tiene problemas de aprendizaje”.

“En un principio al nifio lo tenia en una entidad
del ICBF, pero ahora que estd mas grande no
recibo ninguna ayuda por parte del gobierno, los
auxilios econdmicos ya no estan y eso que somos
estrato 1, cuento con apoyo como Fundacion san
Esequiel y fundacién con discapacidad auditiva
que me integraban el nifo”.

este aspecto debido a que en la mayoria de
los casos para poder tener medicamentos si
no se tienen los recursos necesarios debe
realizar una tutela que se demora en
responder e inclusive facilitar la atencion.
En tal caso, los colegios privados han sido
una opcién para los padres que tienen la
posibilidad de pagar dichos estudios, en tal
caso los que no pueden estan
desescolarizados siendo una carga para su
familia.

8.

¢ Como se ha visto afectada su
area laboral desde que cumple
el rol de cuidador?

Durante esta pregunta se anexo respuestas como
las siguientes; “En mi caso ha afectado
muchisimo, porque tengo que estar pendiente de
citas médicas, ademas que el tiempo y solo para
él”.

“No puedo tener un trabajo estable, por los
horarios no los puedo cumplir”.

“Me he visto afectada bastante, tengo que tener
las 24 horas para él, para hacer sus diligencias, las
remisiones, ha sido duro porque estaba

Los cuidadores se han visto afectados en esta
area debido a que la mayoria de la poblacion
de investigacion le toca trabajar de forma
independiente para poder cubrir necesidades
econdémicas y cubrir las necesidades de su
familiar para mejorar su calidad de vida a
pesar de su discapacidad. Por otro lado, las
personas que tiene auxilio y ayuda de otros
familiares o externos, siente un poco menos
la carga debido a que la mayoria de su
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acostumbrada a ganar mi propio dinero y ahora es
mucha la necesidad que tenemos”.

El cuidador afirma que siempre ha trabajado de
forma independiente, debido a que ha tenido
siempre el apoyo de su exmarido y sus hijos
mayores”.

“Puede trabajar solamente 11 afios, porque el
empez0 a cambiar su comportamiento y a ser mas
rebelde y su abuela ya no lo podia cuidar por
edad”.

Los cuidadores que trabajan dicen

“Desde que el nifio nacid, me ha tocado trabajos
de medio tiempo y por turnos, pues mi profesion
me lo permite, aunque ha sido duro por cuestiones
de dinero”.

“Antes de ser cuidadora, podia trabajar horas
extras para tener mas ingresos, ahora ha sido
dificil debido a que he rechazado cargos por
cuestiones de tiempo™.

tiempo es enfocada en su familiar y no en
cdémo conseguir las cosas, es decir no tiene
tanta preocupacion econémica.

Por altimo, existen cuidadores que tienen la
capacidad de tener un trabajo estable, ya que
lo enfocaban y realizaban con anterioridad a
ser cuidador, también porque reciben apoyo
por parte de su familia para suplir las
necesidades de su familiar mientras se
encuentra laborando, en este caso es mas
intensa la carga debido a que el trabajo debe
ser de tiempo flexible o tiempo 8 horas que
se cumplen, para después ir a su hogar a
seguir su labor como cuidador.

9.

¢Ha tenido oportunidades de
trabajo desde que usted se hace
cargo de su pariente?

“No he tenido la necesidad, porque gracias a Dios
he contado con el apoyo de mi familia, de mis
hijos y con anterioridad siempre me he encargado
de ellos y mi exesposo traia lo econdomico”.

Asi, como existen respuesta como la anterior,
otros cuidadores expresan “Si  he tenido
oportunidades de trabajo, pero por el tiempo no
las he podido desempefiar”.

“Si, pero no he podido porque tengo que estar
pendiente de mi hijo”.

“No, he estado buscando, pero no ha salido nada,
aqui en la ciudad es muy dificil conseguir un
trabajo y mas con tiempo flexible en donde te
puedes ausentar para llevar a tu hijo a citas

Se resalta la importancia de un trabajo
estable para el sustento econémico dentro
del circulo familiar del cuidador. A partir de
la pregunta, existe diferentes comentarios
acerca de las oportunidades de trabajo del
cuidador. Ante la respuesta se obtiene que
cuidadores deben trabajar de forma
independiente para poder sobrellevar la
situacion dentro del hogar, igualmente
porque no han tenido la oportunidad de
contar con un trabajo que tenga flexibilidad
de horarios. Posteriormente, existen
cuidadores que en el momento no tienen la
necesidad de conseguir un trabajo porque
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médicas en otras ciudades o ir a reclamar
medicamentos”.

“He tenido oportunidades en donde me tengo que
trasladar, pero no he podido por el proceso de
rehabilitacion y adaptacion de mi hijo”.

“Sigo en la empresa, llevo 9 afos y he tenido
oportunidades de cambio de cargo en donde me
pagan mejor, pero asi mismo es el tiempo que
tengo que desempefiar y eso no me permite

porque tengo que estar pendiente de la nifia”.

sus hijos mayores o terceras personas les
colaboran con sus gastos.

Igualmente existe el caso de cuidadoras que
por tener su hijo con discapacidad perdieron
su trabajo, por los diferentes horarios, por las
citas médicas espontaneas e inclusive por no
tener concentracion.

Por ualtimo, existen cuidadores que laboran
para sustentar y mejorar la calidad de vida
de su familiar, teniendo en cuenta que su
tiempo se deriva del trabajo y casa.

10. Si tuviera la posibilidad de
tener un trabajo estable
¢Considera que lo puede
desemperiar en la actualidad?

Los cuidadores expresan ‘“No, llevo mucho
tiempo si trabajar precisamente porque no tengo
quien se encargue de él”.

“No, porque el cuidado de ¢l siendo que
solamente se lo puedo ofrecer yo, ademas su
bienestar me preocupa mucho”.

“No, en este momento no veo la necesidad de
buscar un trabajo, la verdad nunca he trabajado,
gracias a Dios he tenido quien sea una ayuda”.
“Si tuviera flexibilidad dentro para poder viajar, y
bueno también quien me ayudara con su
cuidado”.

Si el estudiara y mejorara la salud, si lo podria
hacer.

Los cuidadores demuestran que tiene mucho
animo para realizar diversas actividades
laborales, la cuestidn principal es la falta de quien
les colabore para realizar, de los cuidadores que
se anexaron 2 se encuentran en este momento
laborando.

Se resalta la importancia que tiene el
cuidador y la necesidad de cambio de
ambiente para su crecimiento personal,
teniendo en cuenta que laborar es un proceso
que el ser humano realiza para suplir sus
necesidades, pero también para desarrollarse
como persona, de acuerdo a las respuestas
obtenidas por los cuidadores, la mayoria
expresa que no pueden en este momento
laborar en un empleo en el cual se cumplan
horarios porque tiene que estar pendientes
de su familiar, debido a su dependencia. Por
lo tanto, se verifica que a pesar de saber la
situacion en que se encuentra su familiar,
buscan posibilidades de que si otros terceros
lo apoyaran, seria facil poder conseguir un
empleo fijo.

Derivado de lo anterior, se especifica que los
cuidadores poseen miedo, debido a que
piensan que son solamente ellos los que
pueden realizar esa labor como la hacen, y
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que solamente ellos pueden optimizar la
calidad de vida de su familiar.

11. ;Como ha sido la situacion
econdmica desde que tiene la
labor de cuidar a su familiar?

Los cuidadores manifiestan que “Regular, porque
a veces se tiene para unas cosas y para otras no”.
“Tiene sus altos y bajos, pero no ha faltado nada
hasta el momento™.

“Complicado, porque el nifio requiere de muchos
gastos por medicamentos, terapias, transportes e
inclusive él no come bien y toca comprarle
pediasure”.

“Dificil, se han generado muchos gastos, sobre
todo con los medicamentos porque de un dia para
otra toca conseguir 90 a 200 mil pesos que
equivale  los  medicamentos para las
convulsiones”.

“Antes de tenerla a ella, pues era mas facil porque
alcanzaba el dinero e inclusive viajar y comprar
cosas, ahora gque tengo la nifia, los gastos son mas
restringidos, se compra lo necesario, el ahorro es
muy minimo, los medicamentos si no los tiene la
EPS toca conseguirlos por otro lado”.

Como existen otros cuidadores que manifiestan
“No me he visto afectada, cuento con ayuda de mi
tia y mi papa entonces se tiene todo”.

“He sido muy bendecida, porque nunca ha faltado
nada, mi hija mayor me colabora mucho, y pues
con el trabajo, arriendo y pensién se puede
sobrellevar la situacion”.

Mediante las respuestas que dieron los
cuidadores, se especifica que se han visto
cambios més relevantes cuando el cuidador
no tiene el apoyo de personas externas de
manera econdmica, sino que tienen que
buscar por sus propios medios dinero para
suplir con los medicamentos, transportes,
alimentacion y otras necesidades basicas
que son fundamentales para sobrevivir.
Igualmente se ven mas afectados los
cuidadores que pertenecen a estratos mas
bajos que no cuentan con los medios
econémicos 0 que simplemente con
necesario. Esta situacion puede generar en el
cuidador diversas manifestaciones
emociones, psicoldgicas y fisicas que
degeneran la integridad de este.

Por otro lado, existen cuidadores que tienen
el apoyo de familiares y que se les hace un
poco mas llevadera la situacion, debido a
que no tienen que preocuparse por lo
externo.

12. ;Considera que tiene
estabilidad econdémica en la
actualidad? Si/No. Porque

Dentro de las respuestas de nuestros cuidadores
encontramos lo siguiente:

-No, no tengo estabilidad por que acabo de salir
de una separacion ademas de que son muchos los
gastos.

En general, existen dos perspectivas dentro
de esta pregunta, porgue primero
encontramos cuidadores que expresan que
su situacion econdmica se ha visto afectada
debido a la falta de ayuda gubernamentales
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-No, porque no alcanza el presupuesto para todo.
-No, porque trabajo por turnos, y a veces me
gano 10 mil por dia, y mi esposo paga en este
momento la casa, ademas de que toca pagar
matricula, en colegio privado porque por la
discapacidad que tiene mi hijo no le permitieron
entrar a un publico.

-No, porque trabajo de forma independiente y la
gente paga u otras veces no.

-No, me falta més. Porque el endeudamiento
sigue alto.

-No, debido a que no estoy laborando en el
momento.

Ahora estan las respuestas obtenidas por
nuestros cuidadores que manifiestan que no se
han visto tan afectados.

-Si tengo estabilidad, lo normal porque no falta
nadad y se puede tener ayuda, de mis hijos,
hermanos.

-Si, gracias a Dios tengo estabilidad porque
tengo pension, casas propias, trabajo y cuento
con arriendos.

-Si, porque el papa de mis hijos me colabora con
mercado, colegiatura y medicamentos de mi hija,
ademas yo trabajo de forma independiente que
son para mis gastos.

que no facilitan medicamentos o que no
cuenta con especialistas dentro la ciudad,
por tanto deben recurrir a viajes
inesperados por tiene indefinido. Es decir,
que a raiz situaciones imprevistas el dinero
no es suficiente para mantener la
discapacidad de su familiar y complementar
con las necesidades basicas dentro de un
hogar.

Esta situacion genera estrés, angustia y
preocupacion, debido a que las necesidades
no esperan y en tal caso deben dejar de
hacer muchas cosas para poder darle una
mejor calidad de vida su pariente con
discapacidad.

Por otro, existen cuidadores que no se han
visto afectada su situacion econdémica, por
consiguiente a que tienen apoyo por parte
de familiares que presentan buen estado
financiero, que permite que este cuidador
exclusivamente se encargue de velar por su
familiar.

13. ¢Los aportes que recibe del
gobierno por la discapacidad
de su familiar son los
necesarios para correr con los
gastos de la misma
discapacidad? Si/No. Porque

Previamente en las respuestas realizadas por la
poblacién de estudio, se encuentra lo siguiente:
-No, recibo apoyo del gobierno, todo lo que
tengo es por adquisicion mia, y la pensién que
tiene mi hijo es por su papa.

-No, tengo ningun apoyo del gobierno.

-No, nunca lo he recibido.

En general toda nuestra poblacion de
cuidadores manifiesta que no tienen
ninguna ayuda del Gobierno.
Anteriormente tuvieron un apoyo de tiempo
determinado entre 1 a 2 afos, en el cual se
les daba educacidn, hogar comunitario y los
que fueron afortunados auxilio econémico;
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-No, recibo apoyo por parte del gobierno, porque | por consiguiente ellos (cuidadores) son los

m Sisbén sale muy alto, ni siquiera por la que se hacen cargo de todos los gastos
discapacidad de mi hijo. correspondientes a la discapacidad que
-Anteriormente recibia el apoyo del gobierno presenta su familiar, ya que no tiene ni
pero el periodo de tiempo es muy corto, tenia siquiera un auxilio econémico que permita
pensién pero se me termino y no volvi a saber al menos completar para los medicamentos.

nada de ningun programa de apoyo.
-Tuve apoyo cuando mi hijo estuvo en el hogar Por otro lado, en la EPS la mayoria define
gestor, pero solo fueron dos afios, y que para poder acceder a los especialistas
econdémicamente nunca he recibido dinero. son procesos largos para poder adquirir una
cita que permita el seguimiento oportuno de
la discapacidad que presenta su familiar, y
que en mayor parte son las tutelas las que
resuelve cuestion.

Anaélisis general:

La aplicacion de la entrevista a los cuidadores informales de la ciudad de Ibagué ha sido un punto de informacion importante dentro
de este proyecto de investigacion, derivado de la obtencion de datos, la identificacion de diversas perspectivas de 10 ciudadanos que
cumplen la labor de cuidador, en donde se evidencia las caracteristicas en las 5 areas; la personal, la familiar, la social, el econdémico
y la laboral que pueden verse afectadas. Con respecto a las respuestas, dentro de area personal, los cambios son significativos
porgue ya este ser no solamente pretende dar importancia a sus necesidades sino que ahora se enfoca en suplir las de su familiar ,
este procedimiento mediante el compromiso, dedicacion y tiempo que requiere por su discapacidad, su rutina ha cambiado mucho
porque ahora es mas la responsabilidad que se carga.

En contraste con lo anterior, su salud fisica y psiquica se ve afectada, ya que la mayoria de los cuidadores no prestan importancia
ante sus dolencias por el hecho de cumplir el rol de cuidador, los esfuerzos fisicos, el cansancio, el estrés, cambios emocionales,
entre otras son consecuencia de desempefiar dicho rol. Todo esto va relacionado con las preocupaciones externas a que tiene el
cuidador y que pueden afectar su calidad de vida.

Y es que no solamente se ve afecta esta area sino que ademas la familiar y la social. Debido a que en la familia se genera grandes
cambios, como un nuevo rol a cargo, los vinculos afectivos con los otros se van deteriorando y en alguna ocasiones la

discriminacion y negacion del familia por el hecho de tener una persona discapacidad dentro de su nucleo, evidentemente genera
rasgos negativos dentro del entorno, obviamente no toda situacion es mala, en algunas familias el hecho de tener una persona con




70

discapacidad puede ser una circunstancia para unirlos y generar cambios positivos en el nicleo, como también pueden ser un apoyo
constante para el cuidador principal. Teniendo en cuenta que la familia es el principal entorno en donde se desarrolla un ser
humano, se verifica que también se va a tener cambios econémicos, porque se anexa mas responsabilidades como

medicamentos, transportes para las citas, hospedajes en otra ciudad, alimentacion, pagos de servicio, etc., que normalmente se tiene

en un hogar.

Respectivamente en la entrevista se encontro que no todas las familias tienen esa estabilidad economica, ya que el mismo cuidador
trabaja de forma independiente para adquirir sus bienes y sobrellevar situacion, como también cuidadores que tiene su pareja y su
familia pero no alcanzan los recursos porgque son pocos Yy por ultimo los cuidadores que en este momento no se ven afectados de
ninguna manera porque existen personas externas que les generan cierta ayuda. El area econdmica es normalmente la que mas
genera estrés y preocupacion en el cuidador, porque aparte de que no son suficientes los ingresos, el cuidador se ve obligado a
depender econdmicamente y fisicamente de terceros. Igualmente existen cambios dentro del area social, en donde se evidencia que
la mayoria de nuestros cuidadores han dejado a un lado sus amistades y su rutina primordial es esta pendiente de su familiar.

Matriz 2. Actor por categoria

Categorias

Actor

Analisis

Area Personal

Los cuidadores se han visto afectados por la
responsabilidad tan grande que tiene con su familiar,
debido a las largas jordanas, la falta de tiempo, las
diligencias que tiene que hacer para darle una mejor
calidad de vida. En la actualidad ellos han dejado atras
muchos proyectos personales como estudios o mejores
cargos laborales para estar al tanto de la salud de sus
familias, sin importar que su salud se ha visto afectada,
debido a que siente mas el agotamiento fisico, cansancio
e inclusive enfermedades graves por dicho estrés.

Se observa que el tener este rol de cuidador,
genera diferentes tipos de esfuerzos fisicos y
emocionales por el mismo tiempo y dedicacion
que se le presta a la persona dependiente, dentro
de proyecto de investigacién se ha observado
que los cambios en el area personal han
significativos ya que no se tiene control de su
vida, y se pone en frente siempre el bienestar de
su familiar.

Area Familiar

En las respuestas de los cuidadores, la familia es un rol
importante debido a que la mayoria tiene cierto
acompafiamiento por parte de su nucleo, los vinculos
afectivos han sido relevantes para poder sobrellevar la
discapacidad de su miembro y el ambiente en su hogar.

Para el cuidador la familia es una red de apoyo,
que permite tener pensamientos positivos por el
auxilio y acompariamiento que generan a la
hora de cuidar y encarguese de su familiar. Se
evidencia aspectos positivos y negativos dentro
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No obstante, se tiene en cuenta que no todas las familias
actuan igual manera, en algunos casos la misma ha dado
la espalda al saber que su familiar presenta discapacidad.

de los nucleos en el proceso de cuidado. Ya que
si el cuidador no contara con su nudcleo seria
mas dificil encargarse de su pariente.

Area Social

En el proceso de entrevista los cuidadores refieren que
han perdido en parte su nucleo social, debido a que tiene
pocas oportunidades de compartir con sus amistades,
debido a que la mayoria de su tiempo es con su familiar
y cuando van a salir siempre es con él. Por otro lado,
cuando existe el apoyo de familia, los cuidadores tienen
mas posibilidad de compartir con sus comparieros y
amistades.

Su vida social se reduce, debido a que deben
cumplir con sus diferentes responsabilidades,
por estar pendiente de su familiar, en muy
pocos de los casos se evidencia que se tiene la
ayuda de sus otros familiares para poder ir a
realizar otras actividades o cambiar de rutina.

Area Laboral

Los cuidadores expresan que han perdido la oportunidad
de laborar en tiempo completo debido a que tienen que
cuidar a su familiar, como también realizar
acompariamientos especificos cuando se hospitalizan, se
realizan los tramites de la EPS, los transportes, entre
otros. También se observa la otra cara de los cuidadores
en donde no ven la necesidad de trabajar porque tienen
apoyo de terceros.

El &rea laborar es relevante para los cuidadores
debido a que es una actividad que ayuda al
aumento de ingresos econémicos. Es un factor
importante debido a que la mayoria quisiera
poder realizarlo, para cambiar de ambiente y
tener ingresos para poder sobrellevar la
situacion de su hogar.

Area Econémica

Los cuidadores manifiestan que los cambios econdémicos
han sido relevantes debido al aumento de gastos desde el
cuidado de su familiar precisamente por el pago de
medicamentos, transportes y escolaridad privada porque
no recibe auxilio por parte del Gobierno. En muchos de
los casos se deben limitar a gastos inapropiados, ademas
que en muchas ocasiones las necesidades del familiar son
fundamental. Dentro de este factor, entra la familia como
un apoyo significativo, ya que en muchos de los casos son
sus familiares los que trabajan para poder llevar el
sustento al hogar.

El area econdmica, estd relacionada con lo
laboral y lo familiar, debido a que se debe
trabajar para poder obtener unos ingresos
apropiados que suplan las necesidades dentro
del hogar. Esta es un area de suprema
preocupacion para los cuidadores, ya que ellos
son los encargados del manejo de
medicamentos, transportes, citas
personalizadas, entre otras que son actividades
que pueden salir de la noche a la mafiana. Los
cuidadores afirman que esta area es la mas
preocupante cuando se cumple con el rol.
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Andlisis General:

La encuesta aplicada a los cuidadores permitio que se identificara las diferentes areas de la vida personal, familiar, social, laboral y
econOmica que tiene que pasar una persona cuando esta a cargo de un sujeto con discapacidad cognitiva. Siendo el area econémica
la que mas le pesa a los cuidadores y su nucleo familiar.

Mediante sus respuestas, el tiempo dedicado y el tiempo que lleva cumpliendo el rol de cuidador, la falta de apoyo por parte de la
familia, el aislamiento de sus actividades cotidianas y sociales, la falta de descanso, la falta de un trabajo estable son algunos de los
aspectos que pueden generar diferentes manifestaciones del sindrome del cuidador en una persona, ya que la sobrecarga que maneja
puede hacerlos sufrir de manera fisica y emocional.
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DISCUSION

A partir de los resultados obtenidos con la aplicacién de los instrumentos seleccionados en
el presente proyecto de investigacion, se logro identificar las manifestaciones del sindrome del
cuidador en familiares de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad cognitiva en la ciudad de
Ibagué, determinando que los cuidadores por no tener conocimiento oportuno se pueden ver

afectados desde el area personal, familiar, social, laboral y econdémica.

Con el test de Zarit, se establece que del 100% de la poblacion 30% presenta sobrecarga
intensa, un 30% sobrecarga leve y el 40% restante no presenta sobrecarga del cuidador, es decir
que un 60% de los cuidadores presenta sobrecarga relacionada con las diversas sintomatoldgicas
que caracteriza el sindrome del cuidador. Con relacion al 40% que no muestra ninguna
sobrecarga es importante mencionar que, de acuerdo con lo referido por las familias, tiene un
acompafiamiento y apoyo por parte de los deméas miembros del nicleo familiar y cuentan con
redes de apoyo por lo cual no son evidentes alteraciones ni cambios fisicos, psiquicos y

emocionales en la vida de la persona que ejerce el rol de cuidador principal.

Al respecto, autores como Garcia citado por Bddalo-Lozano, Ester (2010), menciona que el
sindrome del cuidador se presenta en las mujeres que asumen en mayor medida el rol de
cuidadoras principales en donde realizan las tareas mas pesadas y demandantes, como también
dedican més tiempo a cuidar. Esto precisamente se observa dentro de la investigacion ya que la
mayoria de nuestros cuidadores son madres que cumplen el rol principal por estar al cuidado de

su hijo con discapacidad y con quien desarrolla vinculos afectivos.

Por su parte, al aplicar la entrevista se obtuvieron respuestas relacionadas con la principales
areas de afectacion del sujeto cuando se ejerce el rol de cuidador, teniendo en cuenta que influye
el tiempo que dedica a su familiar y el que lleva cumpliendo el rol, seguido de la falta de apoyo
por parte de su familia, el aislamiento social, los pocos cambios de rutina y la situacion
economica siendo los aspectos que implican que el cuidador posea diferentes manifestaciones

fisicas, psiquicas y emocionales, que afectan su tranquilidad y estado individual.
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El &rea economica es fundamental para que el cuidador pueda suplir sus necesidades y las de su
familiar, pero debido al tiempo y la dedicacion que presenta hacia su pariente él no puede
cumplir con un trabajo estable o periodo completo que le permita acceder a un mejor estado
econdmico; por eso los cuidadores pueden presentar diferentes estados emocionales como estrés,
ansiedad, preocupacion, depresion, entre otros que deterioran su estado fisico. De acuerdo con
los datos sociodemogréficos que se encuentran en la parte superior de este documento, se
verifica que la mayoria de los cuidadores pertenecen a estrato socioeconémico bajo y medio,
siendo pocas las redes de apoyo que se obtiene por parte de la sociedad, porque el gobierno

ofrece auxilios de corta duracion para las personas con discapacidad.

Segln Zambrano C. R. y Ceballos, C. P. (2007), menciona que a raiz del poco
conocimiento que tienen los cuidadores informales se ve afectada las areas anteriormente
mencionadas (personal, familiar, econdmica, laboral y social). Precisamente por los cambios que
el cuidador y su entorno familiar presentan desde el instante que conocen la discapacidad o
enfermedad que presenta su pariente.

Es asi, como a partir de las referencias y evidencias expuestas, se puede decir que el sindrome
del cuidador es un estado que experimenta la mayoria de las personas que, a causa de Vivir crisis
accidentadas, tales como el nacimiento de un hijo en situacién de discapacidad y es entendido
como un trastorno que se presenta en personas que desempefian el rol de cuidador principal de
una persona dependiente. Se caracteriza por el agotamiento fisico y psiquico. La persona tiene
que afrontar de repente una situacién nueva para la que no esta preparada y que consume todo su
tiempo y energia. Se considera producido por el estrés continuado (no por una situacion puntual)
en una lucha diaria contra la enfermedad, y que puede agotar las reservas fisicas y mentales del

cuidador.
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CONCLUSIONES

Tomando como referencia los objetivos especificos propuestos a partir del presente ejercicio
investigativo, a continuacion, se presentan las conclusiones, que posibilitan la comprensién del

tema de estudio a partir de los hallazgos principales:

Con relacion a la caracterizacion de la poblacién de cuidadores informales en el grupo de familias
con integrantes en condicién de discapacidad cognitiva, se logré establecer que en su gran mayoria
son mujeres (madres), en edad adulta, con un nivel medio y bajo de escolaridad y un estrato

socioecondmico bajo, lo cual incide en la calidad de vida personal y familiar.

Frente a los signos y sintomas asociados al sindrome del cuidador en la poblacion abordada, se
encontrd que aquellas que presentan un nivel de sobrecarga moderado (60%) han evidenciado en
los ultimos afios sintomas fisicos tales como cansancio, dolor de cabeza, dolor de espalda, gastritis,
artrosis, entre otros; asi mismo, manifestaciones psiquicas y emocionales tales como ansiedad,
estrés, estados de animo cambiantes, fatiga, alteraciones del suefio y aislamiento social.
Principalmente quienes evidencian dichos sintomas son madres que estan llegando a la adultez

tardia y que han ejercido en rol de cuidadoras por un periodo de diez afios y mas.

Asi mismo, al hablar de las manifestaciones psicoldgicas que se producen en la relacién cuidador
- cuidado es importante mencionar que las madres usualmente evidencian temores, negacion y
culpa por la situacion de discapacidad de su hijo/hija, pero asi mismo en algunas se evidencia ira
por lo que supone ser un cuidador primario ante una situacion inesperada. Esto conlleva una
disonancia y un estado de desequilibrio personal y en algunos casos familiar porque la familia debe

hacer ajustes constantes relacionados con la brecha existente entre el hijo ideal y el hijo real.
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RECOMENDACIONES

Una vez realizado el proceso investigativo, es importante apelar a la urgente necesidad de realizar
procesos de concienciacion y sensibilizacion desde las entidades de salud del estado, de tal forma
que se brinde el acompafiamiento y capacitacion que requieren las familias y especialmente los

cuidadores primarios cuando deben asumir este rol.

Asi mismo, se sugiere promover la conformacion de redes de apoyo centradas no solamente en la
persona en situacion de discapacidad, si no, también en su familia y especialmente en el cuidador

principal de tal forma que se prevenga el ciclo de cuidador a cuidado.

Se hace necesario promover los ajustes razonables a nivel familiar, escolar y social de tal forma
que se promuevan escenarios de inclusion en donde las familias se sientan apoyadas para la

reivindicacion de sus derechos y los derechos de sus hijos con discapacidad.
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Apéndice A

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

ENTREVISTA

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyeccion social, la Universidad
Nacional Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicién
del programa de Psicologia, esta desarrollando el proyecto: MANIFESTACIONES DEL
SINDROME DEL CUIDADOR EN FAMILIARES DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD COGNITIVA EN EL MUNICIPIO DE IBAGUE, TOLIMA.

Por lo anterior, se ha dispuesto el presente instrumento que tiene como objetivo Identificar
las manifestaciones psicoldgicas que se producen en la relacion cuidador — cuidado en familiares

de nifos, nifias y adolescentes con discapacidad cognitiva en el Municipio de Ibagué, Tolima.

La entrevista consta de 13 preguntas abiertas, en las cuales se abordaran 5 dimensiones
referidas a las diferentes areas en las que se encuentra la persona: Dimension personal, dimension
familiar, dimensién social, dimensién laboral y dimension econémica.

Dimensién Personal:

Es la integracién de mdltiples factores que constituyen una Unica entidad; fisicos,
psiquicos, espiritual, motriz, afectivo, social e intelectual, que permite el crecimiento y desarrollo

de la persona, a su vez la subjetividad que lo representa.

Preguntas:

14. ;Se ha visto afectada su calidad de vida ante el cuidado de su familiar?

15. ¢ Que tanto tiempo dedica para hacer actividades que lo saquen de su rutina?



16. ¢Cdmo considera usted que es su estado de salud en general?

Dimension Familiar

Es la unidad primaria o basica de la socializacion social del ser humano, dicho medio
promueve el inicio de los procesos de integracion dentro de un sistema de socializacion activa.

Las familias se clasifican por los lazos de filiacion, parentesco, afinidad y afecto.

Preguntas:
17. ¢ Considera que se han visto cambios en su nucleo familiar desde que se tiene a cargo su

pariente?

18. ¢ Recibe algun apoyo por parte de su familia con respecto a su labor como cuidador?

Dimension Social.
Se refiere a la habilidad de relacionarte con otras personas. Se obtiene mediante una
comunicacion que implique una escucha activa, asi como la puesta en practica de actitudes

asertivas y empaticas con los demas.

Preguntas:
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19. ¢Cudles han sido los cambios sociales mas evidentes que ha tenido desde que cumple el

rol de cuidador? Narre su vida social, antes y después de ser cuidador.

20. ¢Qué tipos de redes de apoyo han sido significativa en su vida social desde que es

cuidador?

Dimension laboral
Es el Seguimiento laboral que se realiza a una persona, para determinar su desempefio,
crecimiento y equidad dentro del area que trabaja.

21. ¢Cdmo se ha visto afectada su area laboral desde que cumple el rol de cuidador?
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22. ¢Hatenido oportunidades de trabajo desde que usted se hace cargo de su pariente?

23. Situviera la posibilidad de tener un trabajo estable ¢ Considera que lo puede desempefiar

en la actualidad?

Dimensién Econémico

Se refiere a los ingresos monetarios que tiene la persona para cubrir sus necesidades basicas.

24. ;CoOmo ha sido la situacion econdémica desde que tiene la labor de cuidar a su familiar?

25. ¢Considera gue tiene estabilidad econdmica en la actualidad? Si/No. Porque

26. ¢Los aportes que recibe del gobierno por la discapacidad de su familiar son los necesarios
para correr con los gastos de la misma discapacidad? Si/No. Porque
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Apéndice B
UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

TEST DE ZARIT

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyecciédn social, la Universidad Nacional
Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicion del programa
de Psicologia, estd desarrollando el proyecto: MANIFESTACIONES DEL SINDROME DEL
CUIDADOR EN FAMILIARES DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD

COGNITIVA EN EL MUNICIPIO DE IBAGUE, TOLIMA.

Por lo anterior, se ha dispuesto el presente instrumento que tiene como objetivo cuantificar el
grado de carga subjetiva de los cuidadores de personas dependientes, reconociendo los signos y
sintomas asociados al sindrome del cuidador. En ese sentido su tarea es dar respuesta a cada uno de los
items de acuerdo con su percepcion eligiendo una sola respuesta.

EDAD:

SEXO:

ESCOLARIDAD:

ESTRATO:

OCUPACION:

ESTADO CIVIL:

PARENTESCO CON EL NINO, NINA O ADOLESCENTE:

TIEMPO QUE LLEVA EJERCIENDO EL ROL DE CUIDADOR:



Puntuacion:

Onunca 1Raravez 2Algunasveces 3 Bastantesveces 4 Casisiempre

Preguntas

Respuestas

0 1 2 3

¢Piensa que su familiar le pide
mas ayuda de la que realmente
necesita?

¢Piensa que debido al tiempo
que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para Vd.?

¢ Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras
responsabilidades (trabajo,
familia)?

¢ Siente verglienza por la
conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su
familiar afecta negativamente la
relacién que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar depende
de vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta
cerca de su familiar?

10.

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

11.

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

12.

¢Piensa que su vida social se ha
visto afectada de manera
negativa por tener que cuidar a
su familiar?

13.

¢ Se siente incémodo por
distanciarse de sus amistades
debido al cuidado de su
familiar?

14.

¢Piensa que su familiar le
considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

87



88

15.

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

16.

¢Piensa que no sera capaz de
cuidar a su familiar por mucho
maés tiempo?

17.

¢ Siente que ha perdido el
control de su vida desde que
comenz6 la enfermedad de su
familiar?

18.

¢ Desearia poder dejar el
cuidado de un familiar a otra
persona?

19.

¢ Se siente indeciso sobre qué
hacer con su familiar?

20.

¢Piensa que deberia hacer mas
por su familiar?

21,

¢Piensa que podria cuidar mejor
a su familiar?

22,

Globalmente, ¢ qué grado de
“'carga’ experimenta por el
hecho de cuidar a tu familiar?

Tabla 2. Test de Zarit
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Apéndice C

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA'Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyeccion social, la Universidad Nacional
Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicion del programa de
Psicologia, esta desarrollando el proyecto: MANIFESTACIONES DEL SINDROME DEL CUIDADOR EN
FAMILIARES DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD COGNITIVA EN EL
MUNICIPIO DE IBAGUE, TOLIMA

El mencionado proyecto corresponde al trabajo de grado para acceder al titulo de Psicélogo de la
Universidad Nacional Abierta y a Distancia UNAD.

Si usted esta de acuerdo la entrevista puede ser grabada y sus registros seran confidenciales, solo
serd utilizada la informacién suministrada durante la investigacion, su nombre no aparecera en los

resultados ni sera publicado.

Su participacién en este proceso es voluntaria y no remunerada, si esta de acuerdo por favor firme.

Nombre participante: Firma:

CC.

Nombre investigador (a) responsable: Firma:

CC.

Fecha:




