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RESUMEN

Este estudio se centra en el estudio del sindrome del cuidador primario en las madres
de nifios y nifias de 0 a 2 afios con paralisis cerebral. Interesa conocer el impacto que
el diagnostico tiene en las madres y determinar los malestares ligados a la funcion de
cuidar de estos hijos/as. Se investiga a cinco madres cuidadoras, indagando
informacion socieodemogréfica, el nivel de tension y esfuerzo (Iindice del Esfuerzo
del Cuidador validado por Robinson), la sobrecarga (Escala abreviada de sobrecarga
del cuidador de Zarit), asi como del estado de salud e informacion relevante que
permitio dar respuesta a la hipotesis. Como resultados se sefiala la tendencia a un alto
nivel de tensidn, esfuerzo y la presencia de sobrecarga, evidencia dolencias fisicas y
consecuentes problemas de salud mental. Lo sefialado confirma y coincide con los
resultados de otras investigaciones realizadas previamente al respecto de este
fendmeno, por ello se sostiene la importancia de dar atencion a este tema por medio
de la creacion de programas de atencion y apoyo para las madres y cuidadores en
general de nifios y nifias con diferentes tipos de discapacidad de tipo grave y

profunda que generan un alto nivel de dependencia.

Se concluye que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser un indicador de
estrés relacionado con el diagndstico y el cuidado de un hijo/a con paralisis cerebral

infantil grave.



ABSTRACT

This research is focused in the study of the primary caregiver syndrome (Burn Out)
that mothers of children (including boys and girls) ranging ages from 0 to 2 years old
with cerebral palsy present. One of the main interests of this investigation is to
understand the impact that the diagnosis of this condition in children may cause upon
mothers, and determine the discomfort attached to the task of taking care of these
sons and daughters. Five female caregivers were examined, inquiring socio-
demographic information, the levels of stress and effort (Caregiver Burden Scale
validated by Robinson), the burden overload (Abbreviated Zarit Caregiver Burden
Scale), as well as the health status and relevant data which allowed formulating the
answer to the hypothesis proposed in this study. As results it points out the tendency
to a high level of stress, effort and the presence of burden overload; it also evidences
physical pain, and consequent mental health problems. All the findings from this
investigation confirm and coincide with the results of other research previously done
about this phenomenon (Bun Out Syndrome). Therefore, all the information
gathered from this investigation highlights the importance of developing care and
support programs designed for mothers and caregivers of children with diverse types
of disabilities, such as the severe and profound types of this condition which

generates a high level of dependency.
As a conclusion, it was clear that the burden overload perceived from the caregivers

may be an indicator of stress related with the diagnosis and the care of a child with

severe cerebral palsy.
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INTRODUCCION

La presente investigacion nace de la necesidad de abordar una realidad social poco
visible en el Ecuador. En el Capitulo | se hace referencia al hecho de que a pesar de
los importantes esfuerzos y avances que el presente gobierno ha realizado en materia
de discapacidad, el analisis realizado hasta el momento continda respondiendo-sin
restar importancia a su gran utilidad- a datos estadisticos y apoyos econémicos de
tipo asistencial para este grupo considerado en la Constitucion como prioritario.
Teniendo en cuenta que en nuestro pais hay un alto porcentaje de personas con algin
tipo de discapacidad, su cantidad se multiplica a por lo menos a tres personas mas
involucradas directamente con estas cifras, estas personas son su familia.
Nuevamente, reconociendo el esfuerzo del gobierno por dar respuesta a las
necesidades de estas familias ha considerado el proveer ayudas de todo tipo (ayudas
técnicas, servicios de salud y terapias gratuitos, Bono Joaquin Gallegos Lara, etc.),
sin embargo en la realidad existen poco programas de atencién en salud mental para
los padres y familias de las personas con discapacidad, que son personas que a su vez
conviven con la discapacidad de su familiar, las exigencias y complejidades que ésta
le significan a nivel emocional, econdémico, laboral y social. A consecuencia de lo
expuesto, la segunda motivacion para realizar este estudio es que al poner en
evidencia el impacto que tiene el diagnostico de una multidiscapacidad como es el
caso de la pardalisis cerebral, los resultados arrojados sobre las vivencias de las
madres tomadas para la muestra, reflejen la emergente necesidad de crear proyectos
y acciones encaminadas a orientar, informar, prevenir y atender psicolégicamente a
los familiares que fungen como cuidadores primarios informales de personas con
discapacidades severas y profundas que demandan un alto nivel de atencion y
cuidados diarios y de forma permanente.

El objetivo de la investigacion fue estudiar el Sindrome del Cuidador Primario en las
madres de nifios de 0 a 2 afios con paralisis cerebral de la Fundacion Jonathan, este
sindrome se caracteriza por la presencia de problemas fisicos, psicologicos y sociales
en la persona que prevé los cuidados a un “otro” dependiente, afectando como
consecuencia, tanto la funcion del cuidado como la vida misma del cuidador. Se

propone como objetivos especificos identificar el impacto que sobre las madres tuvo



el diagnostico de paralisis cerebral en sus hijos y determinar los malestares psiquicos
del sindrome ligados a la funcion de cuidador primario en las madres.

Se parte de conocer cudl es la demanda de cuidados a nifios/as de 0 a 2 afios con
paralisis cerebral, y si esta genera el Sindrome del Cuidador Primario en las
madres?. Para ello se toma como muestra a cinco madres de nifios y nifias de cero a
dos afios con pardlisis cerebral, que acuden a la Fundacién Jonathan de forma regular
para acceder a la provision de viveres, medicinas y demas que este Centro entrega de

manera gratuita a la poblacién vulnerable que acude a sus instalaciones.

Cabe referir que la mayoria de investigaciones respecto del sindrome del cuidador
primario, se han centrado en el area gerontoldgica, se cuenta con limitados estudios
realizados en cuidadores primarios de nifios/as y sobre todo con discapacidad, por lo
que considerar este tema respecto al cuidado de nifios/as y sobretodo siendo hijos/as
de las cuidadoras ha sido un reto tanto el lograr sustentar teéricamente al sindrome
cuyos fundamentos tedricos ain son dispersos, como la complejidad de encontrar

una nomenclatura exacta para hacer referencia al mismo.

En el Capitulo Il se hace referencia a la contextualizacion e historia del lugar de
investigacion, siendo la Fundacion Jonathan un Centro de ayuda social para nifios/as
y ancianos que realiza una importante labor proveyendo de vituallas y alimentos a las
madres y familias de escasos recursos econémicos, asi mismo gestiona todo tipo de
ayudas técnicas, medicacion, cirugias y atencién médica necesarias para mejorar la

calidad de vida de los nifios y nifias con condiciones graves de salud.

Para facilitar la comprension del tema se ha realizado un recorrido tedrico al
respecto, como se observa en el Capitulo I1l, logrando definir al fenémeno como un
malestar psiquico que deviene del estrés causado por la responsabilidad de cuidar de
otro dependiente, produciendo como consecuencia un sentimiento de carga a nivel
subjetivo y objetivo que tiene relacion con el apoyo social, la gravedad de la
enfermedad o condicion del hijo/a, asi como con las estrategias de afrontamiento,
siendo una situacion que termina afectando al cuidador en todas las esferas de su
vida personal. En éste caso se correlaciona el diagndstico de paralisis cerebral como
la situacion disruptiva que implica un total nivel de dependencia en los nifios/as de la

muestra, a la familia, como medio idoneo de contencion de la crisis que surge a
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consecuencia de esta realidad y a la vez por otros varios factores socio culturales que
“delegan” a la madre como el cuidador principal, y que finalmente termina poniendo
en juego el aparecimiento del sindrome como respuesta a una vivencia percibida

como desbordante en las madres que desempefian este rol.

La perspectiva metodologica referida en el Capitulo IV con la cual se desarroll6 esta
investigacion es de tipo mixta cuali -cuantitativa y de disefio exploratorio, lo que
permitio dar respuesta a los objetivos. Para obtener resultados fiables se utilizaron
técnicas de recoleccion de datos como la entrevista psicoldgica, la observacion, la
historia clinica, la historia de vida con métodos clinicos de analisis y sintesis.
También se utilizé dos tipos de escalas (indice del Esfuerzo del Cuidador validado
por Robinson y la Escala abreviada de sobrecarga del cuidador de Zarit), que
permiten conocer la ausencia o presencia de sobrecarga asi como el nivel de esfuerzo

del cuidador.

En el Capitulo V se detallan los resultados del trabajo, que ponen en evidencia la
presencia de un alto nivel de esfuerzo, tension y sobrecarga en todas las madres de la
muestra, lo cual implica que ya estan presentes los diferentes componentes del
malestar psiquico asociado al sindrome del cuidador, asi como la evidencia dolencias

fisicas y consecuentes problemas de salud mental de mayor relevancia.

Finalmente, en el Capitulo VI se llega ha la conclusion, que la sobrecarga percibida
por los cuidadores puede ser un indicador de estrés relacionado con el diagnostico y
el cuidado de un hijo/a con parélisis cerebral infantil grave, asi como la falta de
herramientas personales para enfrentar la situacion y por ello se recomienda apoyo
médico y psicoldgico, asi como organizar redes de apoyo con las cuales las madres
puedan recibir la informacion y contencidn necesarias para sobrellevar la tarea, en
donde a su vez s e involucre a la familia, promoviendo bienestar a nivel personal,

familiar, laboral y social.



CAPITULO |

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 PROBLEMA

Para comprender el contexto de donde nace el problema de la investigacion, es
necesario partir en inicio del concepto de Salud Mental que abarca ademéas una
perspectiva universal, para luego aterrizar en la normativa nacional existente en el
Ecuador y finalmente abordar la problematica latente en el lugar de estudio, el cual

simplemente ejemplifica una realidad critica en nuestro pais.

La OPS define a la Salud Mental como “La Condicion de la vida humana que resulta
de un armonioso desarrollo intelectual, emocional y social del individuo y que se
caracteriza por una conducta orientada hacia el logro de un bienestar subjetivo y
objetivo, personal y colectivo, a través de la realizacion de sus potencialidades y la
contribucion a los procesos de cambio del medio” (OPS, 2005); es decir que lograr
una condicion de vida éptima esta supeditado a las facultades que el contexto tenga
para posibilitar el desarrollo de esa realidad, que abarca la responsabilidad del Estado
de ofrecer a sus ciudadanos el medio idoneo para potenciar un estado mental
adecuado en todos los aspectos de la vida. En la definicién de salud que da la OMS:
“un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades”(OMS, 1946); destaca mas bien una vision social que
lejos de centrarse en el “problema o enfermedad” propone ir mas alla de la limitacion
que pueda o no tener un individuo, lo cual implica que ain con la presencia de una
afeccion ello no limita necesariamente en el sujeto el desarrollo de un estado de salud
mental Optimo. Sin embargo, ambas definiciones estdn relacionadas con la
promocion del bienestar, la prevencion de trastornos mentales, tratamiento y

rehabilitacion de las personas afectadas por dichos trastornos.

En términos generales, la Salud Mental es el modo como se reconoce el estado de
equilibrio entre una persona y su entorno socio-cultural, lo que garantiza su
participacion laboral, intelectual y de relaciones para alcanzar un bienestar y calidad

de vida.



Entonces, la salud mental se refiere a la manera en como la persona piensa, siente y
actua en el paso de su vida. También ayuda a determinar como manejar el estrés, la
interrelacion con otras personas y la toma de decisiones. Tanto la salud fisica, como
la salud mental son importantes en todas las etapas de la vida, desde la nifiez y la

adolescencia hasta la edad adulta.

Desde las teorias psicodinamicas se plantea que la salud mental asi como los

aspectos patoldgicos son partes constitutivas de todo individuo.

La constitucion personal de cada sujeto implica capacidades o aspectos sanos y otros
patoldgicos, cuyo equilibrio varia de una persona a otra. Segun W. R. Bion (1957), la
capacidad para tolerar la frustracion seria la primera capacidad sana que permitiria al
individuo en desarrollo el iniciar el proceso de pensamiento y comprension del
mundo y de si mismo. Entonces la funcion del pensamiento seria la base de la salud
mental, la cual se ve favorecida por un ambiente de contencion que permite tolerar la
frustracion e iniciar el desarrollo del aparato mental, es decir la base de la salud

mental.

En cuanto a Politicas Pubicas en Salud Mental, en el Ecuador la Gltima version del
Plan Nacional de Salud Mental data del afio 1.999, en el que los principales aportes
radican en los planteamientos de incorporacion de las acciones de salud mental a
toda la estructura de servicios, la promocion y prevencion de la salud mental y el
privilegiar las acciones para ciertos grupos de mayor riesgo. Sin embargo, no existe
una Ley de Salud Mental, pero en varios cuerpos legales se estipulan disposiciones
muy claras sobre diversos aspectos de la salud mental de los ecuatorianos. Pero hace
falta una vinculacién y coordinacion entre los organismos encargados de la

vigilancia de los derechos humanos y los establecimientos de salud mental.

En el pais se dispone unicamente del 1.2% del presupuesto del Ministerio de Salud
Publica para las acciones de salud mental. De esta cantidad el 59% se destina a los
hospitales psiquiatricos. Solo como referencia, en relacién a los diagnosticos a nivel
de los Hospitales psiquiatricos el de mayor prevalencia es el de esquizofrenia y a

nivel de los servicios ambulatorios: trastornos de ansiedad. Lamentablemente, no se
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cuenta con un registro nacional de los trabajos de investigacion que realizan los
profesionales que laboran en los establecimientos de salud mental, por lo que no

existen cifras reales sobre atencion del Sindrome del Cuidador Primario.

La Organizacion Mundial de la Salud en su informe del afio 2001, recomienda al
Ecuador como prioritarios los siguientes componentes en los sistemas de salud
mental: Incorporacion de acciones de salud mental a nivel de atencion primaria;
asegurar la disponibilidad de psicofarmacos; prestar atencion a la comunidad; educar
al publico; involucrar a las comunidades; las familias y los usuarios; establecer
politicas y legislacion a nivel nacional; desarrollar recursos humanos; establecer
vinculos con otros sectores; vigilar la salud mental de las comunidades; apoyar
nuevas investigaciones. En la actualidad si bien el Gobierno impulsa proyectos en
beneficio de los grupos vulnerables, siguen siendo los organismos internacionales
quienes estan desarrollando a nivel local y nacional investigacion y atencion a las

provincias y problematicas sociales que se mantienen en el pais.

La importancia de analizar los esfuerzos y acciones del Estado en el campo de la
atencion, promocién o prevencién de la salud mental, estd relacionada con la
relevancia que se da o no al aparecimiento de nuevas formas de manifestaciones o
malestares psiquicos en nuestra poblacion. Se observa que solo se abarca la atencion
de patologias psiquiatricas tipicas, por lo que a nivel local y nacional no existen datos
estadisticos de la existencia y prevalencia del Sindrome de Cuidador Primario.

Es inevitable referir que a partir del mandato del Sr. Eco. Rafael Correa y su
Binomio el Sr. Lcdo. Lenin Moreno, tanto el Gobierno como sus Ministerios han
reformulado sus leyes y normativas promoviendo una mision mas social y activa en
funcién de los grupos prioritarios. En este sentido, considero necesario hacer
referencia de que actualmente en el Ecuador existen leyes que promueven en si
mismas los Derechos Humanos. La relacion de éste preambulo esta en funcion de
sustentar la posibilidad Constitucional de atender en éste caso a las Madres
cuidadoras de hijos con todo tipo de discapacidad. Ventajosamente, el actual
Gobierno logra realizar un acercamiento a estas madres, reconociéndolas como
“cuidadoras” sin embargo sigue siendo desde la perspectiva de asistencia sobretodo

econdmico y aun en funcién de su rol obligatorio de velar por ese hijo dependiente.



Una de las contribuciones y novedades del actual Gobierno fue incluir en la
Constitucion ecuatoriana del 2008 en el Capitulo Segundo: DERECHO DEL BUEN
VIVIR, que fue tomada de los principios béasicos de la Cultura Andina y cuyos
objetivos se refieren al derecho constitucional de todo individuo de vivir y morir con
calidad y dignidad, de acceder a un estado de salud integral, disfrutar de la
recreacion, alcanzar una ocupacion productiva y la mas importante y cito
textualmente: “Gozar de una vida material, emocional y cultural adecuada, sin
ningin  tipo de dominacion, discriminacién, maltrato, violencia o
abuso”(CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR, 2008). Como
referi anteriormente, es un derecho humano vivir, desarrollarse y alcanzar una vida
digna sin privaciones de ningln tipo, sin embargo el nuestro pais y ain en América
Latina la pobreza, el desempleo, la inequidad siguen siendo el pan de cada dia; pero
cabe destacar que aunque sea solo en papel el dar una mirada responsable a esas
probleméticas permanentes y considerar que existe voluntad politica de normar para
promover el cambio de estas realidades, es un paso importante para nuestro pais y
sus habitantes tener la certeza de estar amparados constitucionalmente para lograr la

vida digna que todos merecemos.

Debido a que la presente investigacion hace referencia a la Paralisis Cerebral, y
siendo éste un padecimiento cronico que conlleva varios trastornos de salud afiadidos
que implica una atencion y cuidados permanentes que a su vez forman parte del
origen del aparecimiento del Sindrome del Cuidador Primario que nos atafie, creo
necesario y continuando con la Constitucion destacar en el Capitulo Tercero:
DERECHOS DE LAS PERSONAS Y GRUPOS DE ATENCION PRIORITARIA
en su seccion sexta que hace referencia a las Personas con discapacidad; sobre la
obligacion de las entidades publicas y privadas de prestar atencion y servicios de
salud, provision de medicamentos gratuitos, en particular para aquellas personas que
requieran tratamiento de por vida. En el Hospital de nifios Baca Ortiz como en los
Centros del INFA se brinda atencion gratuita para en el caso de los nifios con
Parélisis Cerebral sean atendidos sin embargo los lugares existentes no satisfacen la
gran cantidad de demanda de atencion para la poblacion infantil que requiere de estos
servicios, siendo atendidos esporadicamente esperando turnos de hasta una vez cada
quince dias cuando lo necesario en la rehabilitacion para los nifios de la presente

muestra es de por lo menos 3 veces por semana. En las instituciones privadas el costo
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por terapia puede ser accesible desde $2 a$5, pero lamentablemente éstos pequefios
requieren de varios tipos de terapia que en suma llega a ser imposible de costear para
los padres quienes en su mayoria subsisten con esa misma cantidad de dinero diaria o

hasta semanalmente.

En la misma seccion hace referencia a la rehabilitacion integral y la asistencia
permanente con ayudas técnicas correspondientes, los nifios con Pardlisis Cerebral
requieren no solo de sillas de ruedas especiales para cada edad y cada tipo especifico
de pardlisis, sino que también requieren de colchones anti escaras y la rehabilitacion
fisica, de lenguaje, educativa, psicologica, etc. que formarian parte de la

“integralidad” a la que la Constitucion se refiere.

Nuevamente cito de maneta textual: “La atencidon psicoldgica gratuita para las
personas con discapacidad y sus familias, en particular en caso de discapacidad
intelectual”(Numeral 9), lo que en la realidad no existe ya sea por la falta de
voluntad de los profesionales o la falta de conciencia de los implicados de atenderse
psicologicamente, sea cual fuera la razon es un hecho que los profesionales en salud
mental estamos obligados a prestar atencion y brindar los servicios a estos
ciudadanos que lejos de ser un derecho humano y constitucional, es una obligacién
moral dar cabida a la promocion del mejoramiento de la calidad de vida no solo de

las Personas con discapacidad, sino y sobretodo de sus familias y sus cuidadores.

Asi mismo, otro de los aportes del actual Gobierno que fue emprendido por la
Vicepresidencia de la Republica es la Mision Solidaria “Manuela Espejo” en julio de
2009, siendo el primer censo de estudio bio-psicosocial, clinico y genético de la
discapacidad, con el objetivo de hacer un diagnostico integral de todos los casos a
nivel nacional y delinear politicas de Estado, en atencion, inclusion y prevencion de
las discapacidades. Recorrieron las 24 provincias del pais, haciendo un diagnéstico

completo de las diferentes discapacidades intelectuales, fisicas, auditivas o visuales.

Durante la travesia la brigada distinguid los casos mas criticos, es decir, aquellos en
que las personas con discapacidad intelectual, fisica severa o con multi-

discapacidades, viven en un entorno de extrema pobreza, siendo, en muchas



ocasiones, abandonados por sus familiares en largas jornadas, debido a la necesidad
de ganarse la vida.

Esta realidad obligd una respuesta inmediata del Estado ecuatoriano, por lo que
surgi6 la “Mision Joaquin Gallegos Lara”, para cumplir con el objetivo de llegar a la

poblacion més vulnerable.

Con equipos multidisciplinarios de médicos, psicopedagogos Y trabajadores sociales,
“Joaquin Gallegos Lara” visita los casos con discapacidad severa o0
multidiscapacidad identificados previamente por “Manuela Espejo”, para registrar a
un “familiar cuidador” o persona que se haga responsable de sus cuidados.

La “persona cuidadora” (entendida como la persona que asiste a otra afectada por
una circunstancia que le impide realizar las actividades vitales y demas por si misma)
identificada recibe del Estado un bono mensual de $240 ddlares, por medio del
Banco Nacional de Fomento, ademas de medicinas, capacitacion en areas como

salud, higiene, rehabilitacion, nutricion y derechos.

El Bono cubre a Personas con discapacidad severa (intelectual, fisica, mental y/o
multidiscapacidad) en extrema pobreza, que por su condicién dependen de un

familiar cercano o un responsable directo por sus cuidados permanentes.

El total de beneficiarios que se prevé alcanzar es de 14.479 bajo dichas condiciones.
De igual manera otra de las instituciones comprometidas es el Ministerio de
Inclusién Econdmica y Social (MIES), que estd encargada e involucrada en lo que
respecta a la poblacion con discapacidad y grupos prioritarios. Su funcion es

promover la igualdad, inclusion, la ciudadania y cohesion para el Buen Vivir.

El MIES reformuld su estrategia de intervencion social 2009-2012 en la cual
mantiene una politica con enfoque de Derechos, incluyente que reconoce como
“persona con capacidades diferentes” incluyendo a sus familias. Fomenta la
proteccion y ampliacion de capacidades con la creacion de modelos de atencion
alternativos promocionando la autonomia y la atencion a personas en situacion de
dependencia con apoyo del Ministerio de Salud Puablica, quienes actualmente

mantienen a nivel provincial talleres de capacitacion para cuidadores de personas con
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discapacidad. Cabe recalcar que la capacitacion a las “cuidadoras” se basa por
supuesto en la adecuada atencion a la persona con discapacidad, mas no aborda a la

persona cuidadora en sus propias necesidades de atencion integral.

El Gobierno a través del MIES, garantiza medidas de proteccion integral para
mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual severa y

profunda.

A continuacién se pone a consideracion algunas cifras para evidenciar y presumir
con ellas el porcentaje aproximado de “personas cuidadoras” que estdn detrds de
estas personas con discapacidad (PCD) y que confirman que mas de la mitad de éstas

son las madres.

e En el Ecuador existen 640.183 PCD con bajo o ningln nivel de autonomia.
e EI 38% necesita de cuidado permanente.

e EI52% es cuidado por las madres.

La Fundacion Jonathan donde se realiz6 la investigacion como muchas de las
instituciones que trabajan para dar ayuda social a los mas necesitados, realiza su
esfuerzo y logra cumplir y suplir la mayoria de sus necesidades, de alimentacion,
comida, medicina; sin embargo la Fundacion al igual que otras no cuentan con el
apoyo psicoldgico permanente para brindar atencion a las madres que acuden con sus
hijos en diferentes situaciones de vulnerabilidad, ya sea por VIF, migracion,
abandono, pobreza, discapacidad, etc., siendo éste el lugar de investigacidn en donde
se posibilitd conocer en su universo la presencia 0 no de un malestar psiquico que
desborda en el SCP, cuyos resultados dan paso a la visibilizacion de una situacién
que responde a una dura realidad que seguramente viven las madres cuidadoras en
nuestro pais. Lo anterior me lleva a plantear si ¢La demanda de cuidados a nifios de
0 a 2 afios con parélisis cerebral, genera Sindrome del Cuidador Primario en las
madres?. Entendiendo al Sindrome de Cuidador Primario como un malestar psiquico
consecuente de la responsabilidad y ejercicio que implica la provision de cuidados a

un “otro” dependiente por un tiempo prolongado.
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1.2  JUSTIFICACION

En el Ecuador, actualmente no habido interés por realizar investigaciones que arrojen
informacidn sobre el Sindrome de Cuidador Primario, posiblemente se deba a que en
general no existe informacion al respecto; sin embargo por esta misma razén y
tratdndose de un fendmeno que persiste en varios contextos relacionales, se
considerd que ademas de ser un tema original, él mismo permite evidenciar las
complejas situaciones que este grupo de cinco madres de nifios de 0 a 2 afios con
paralisis cerebral viven en su cotidiano.

En esta medida, la utilidad de la presente investigacion esta dada en funcion de los
resultados que ha logrado arrojar.

La importancia de abordar este tema, es debido a que en el Ecuador hay 1.608.334
personas con alguna discapacidad, que representa el 12.14% de la poblacion total, y
solo en Pichincha hay 43.510 personas con discapacidad, es decir que el 6% de los
hogares ecuatorianos tiene al menos un miembro con discapacidad. Las cifras
evidencian que existe un alto porcentaje de familias ecuatorianas que viven la
discapacidad, y si bien es a partir del Gobierno del sefior Presidente de la Republica
Economista Rafael Correa y su colaborador, el sefior Vicepresidente Licenciado
Lenin Moreno que en nuestra sociedad se estd viviendo el “boom” de las
discapacidades, no es menos cierto que las familias ain reciben la menor atencién a
sus necesidades sobretodo emocionales y psicoldgicas. Actualmente existen pocos
programas de atencion en salud mental para padres de hijos con discapacidad que
orienten, guien y validen desde el area psicologica sus propias vivencias como seres
individuales y el impacto o consecuencia que ha tenido en sus vidas en tener un

hijo/a con discapacidad.

Volviendo a las cifras, de la poblacién infantil ecuatoriana menor de 5 afios, los
nifios y nifias con discapacidad infantil representan el 1.4% y de ellos el 76% tiene
alguna deficiencia; el 24% presenta alguna limitacion en la actividad. El 38% de la
poblacion discapacitada con limitacion grave, necesita del cuidado permanente de
otra persona. El 52% de los cuidadores permanentes son los padres, generalmente las
madres. La trascendencia de esta Tesis es estudiar un tema tan poco visible en

nuestra sociedad y en segundo lugar la pauta para que en el futuro se considere dar
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mayor relevancia a los contextos en donde las personas con discapacidad se
desenvuelven y a su vez validar también con la misma importancia a sus padres y/o
cuidadores primarios quienes innegablemente y desde el otro lado de esta realidad

Ilevan a cuestas de sus propias vidas la mayor carga y responsabilidad.

El presente estudio se llevara a cabo en la Fundacion Jonathan, la cual es una
institucion solidaria sin fines de lucro, se encuentra ubicada en la calle Julio Endara
N13-103, casa No.2 y Sodiro, sector ElI Dorado. EIl proyecto se sostiene gracias al
aporte econdmico de Padrinos nacionales y extranjeros, y de Empresas caritativas

que donan todo tipo de alimentos e insumos.

La investigacion es factible, ya que existe una poblacién de madres y nifios/as que
asisten a la Fundacion, asi como personas en situacion de abandono, nifios/as y
familias de escasos recursos, siendo otro sector vulnerable, las familias con hijos/as
de todas las edades que presentan diferentes tipos de discapacidad como: paralisis
cerebral, discapacidad auditiva, sindrome Down, en su mayoria, y sobre todo porque
se cuenta con la autorizacion de los directivos de la organizacion para realizar el

trabajo.

Ademas de lo ya mencionado, ésta investigacion también brinda la posibilidad de
visibilizar el contexto harto complejo que las familias con hijos/as con algun tipo de
discapacidad viven, siendo actores de realidades diferentes y sobre todo en este
sector que se caracteriza por vivir ademas en situacion de pobreza, que conlleva a
una dinamica que es aun mas critica. EI mantener a un hijo/a con discapacidad
representa para los padres y la familia gastos econémicos y un desgaste mayor que
con un hijo/a regular, ya que en su mayoria requerirdn de atenciones médicas y

apoyos técnicos extras.
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1.3  OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL
Estudiar el Sindrome del Cuidador Primario en las madres de nifios de 0 a 2 afios con

paralisis cerebral de la Fundacién Jonathan.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. ldentificar el impacto que sobre las madres tuvo el diagnostico de paralisis

cerebral en sus hijos de 0 a 2 afios de edad.
2. Determinar los malestares psiquicos (Sindrome del Cuidador Primario) ligados a

la funcion de cuidador primario en las madres de nifios de 0 a 2 afios con paralisis

cerebral de la Fundacion Jonathan.
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CAPITULO I

CONTEXTUALIZACION DE LA INVESTIGACION

21 HISTORIA

La Fundacion Jonathan surge tras una tragedia personal que vivié la Sra. Catalina
Avilés, de nacionalidad ecuatoriana. Catalina madre del nifio Jonathan Zambrano
Avilés de ocho afios de edad quien fue secuestrado y asesinado el 24 de septiembre
del 2002. Para la Directora del centro, el vivir tan dura experiencia de perder a su
unico hijo hizo que tomara la decision de crear la Fundacién Jonathan Servicio
Social para Nifios y Ancianos. Un suefio deseado en nombre de su hijo con el
proposito de ayudar los mas pobres sobre todo a los nifios y ancianos de todo el pais
que no son capaces de acceder a lo basico para su subsistencia y llegan hasta el lugar

para acceder a la ayuda.

Al ser una Fundacion sin fines de lucro, la misma se sostiene gracias al aporte
econdmico de los Padrinos nacionales, extranjeros y de Empresas caritativas que

donan todo tipo de alimentos e insumos.

Gracias a estos aportes es posible el brindar atencion en el area médica, asi como
desayunos y vestido gratuito para las personas que asisten a la fundacion.

La Fundacion tiene como objetivo brindar atencion médica (PEDIATRIA -
GERIATRIA - MEDICINA GENERAL), alimentacion (Desayunos y provision de
alimentos) y vituallas al sector mas vulnerable sobre todo nifios y ancianos, quienes

no son capaces de poder pagar su propia medicina, ropa, alimentacién, estudios, etc.

Como ya se refirig, en la Fundacién se atiende y se asiste a todo grupo vulnerable, y
para el sector social que nos compete las familias con hijos/as que presentan
diferentes tipos de discapacidad de todas las edades en situacion de pobreza, para
quienes es dificil acceder al sustento basico y apoyos extras que sus hijos/as

requieren por razon de la falta de recursos econémicos.
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Muchas instituciones de ayuda social llegan a ser el vinculo principal de subsistencia
y acogida tras el diagnostico de una enfermedad crénica en la infancia, en este
sentido la Fundaciéon Jonathan funge para muchas de éstas familias y padres en
general de hijos/as con enfermedades consideradas cronicas (paralisis cerebral,
cardiopatias congenitas, espina bifida, enfermedad inflamatoria del intestino,
insuficiencia renal, epilepsia, cancer, entre otras), como el sustento y apoyo
econdmico para adquirir sillas de ruedas posturales (o todo tipo de ayudas técnicas
necesarias), el acceder a cirugias pediatricas costosas, sustentar tratamientos médicos
de largo plazo o de altos costos; es decir la Fundacion garantiza o viabiliza para estas
familias y sus nifios/as con discapacidad la posibilidad de recibir la ayuda necesaria
para tratar sus padecimientos, que de otro modo y por ellos mismos no podrian

sustentar.

Es necesario referir la complejidad que la presencia del diagnostico de Parélisis
Cerebral involucra para el nifio/a y sus padres. En general, esta condicion es la
primera causa de invalidez en la infancia. El nifio/a que padece de este trastorno
presenta afectaciones motrices que le impiden el desarrollo esperado. Se encuentra
afectada en gran medida la psicomotricidad, también la relacion entre razonamiento
y movimiento, se muestra perjudicada, y por ende el desarrollo de habilidades que se

desprenden de esa relacion.

Multiples factores la producen, en la mayoria sucede en el momento del nacimiento,
que por distintas razones puede ocurrir una hipoxia del cerebro, lesionando zonas del
mismo. Esta lesion provoca diferentes discapacidades tales como trastornos de la
postura y el movimiento que pueden estar acompafiadas o no de convulsiones, retraso
mental, problemas visuales, auditivos y del lenguaje.

La mayoria de los casos tienen posibilidades de rehabilitacion teniendo en cuenta la
magnitud del dafio cerebral, la edad del nifio/a, el grado de retraso mental, ataques
epilépticos y otros problemas que puedan estar asociados. El aspecto motor puede ser
modificado de manera favorable si el tratamiento comienza en edades tempranas
evitando retrasar aun mas la adquisicion y el aprendizaje de determinadas conductas

motrices.
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La rehabilitacion en estos casos se puede considerar como un conjunto de
tratamientos tempranos mediante los cuales la persona con discapacidad se coloca
mental, fisica, ocupacional y laboralmente en condiciones que posibilitan un
desenvolvimiento lo méas cercano posible al de una persona regular dentro de su

medio social.

22  MISION

La Fundacion Jonathan es un centro de servicio social para nifios y ancianos, sin
fines de lucro y absolutamente ajeno a cualquier actividad politica, religiosa. Esta
accion social se enfoca en brindar atencién a la poblaciébn mas vulnerable,

suministrandoles insumos médicos, apoyos técnicos, alimentos y vituallas.

2.3.  VISION

Lograr ayudar a la mayor cantidad de personas de escasos recursos, sobre todo a los
nifios y ancianos tanto de Quito como del resto del pais. Asi como lograr que la
Fundacion sea un referente de la ayuda social independiente y permanente para sus

beneficiarios.

24  OBJETIVOS

e Proporcionar a las personas mas pobres la consulta y la medicacién gratuita

para el buen desarrollo humano.
e Brindar atencion especial a los nifios y ancianos, quienes son a nivel mundial
los més vulnerables, cuando se encuentran en estado de abandono o sus

familias no tienen la posibilidad de proporcionarles el cuidado basico.

e Ayuda en la salud, a manera de prevencion y tratamiento de enfermedades.
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2.5 SERVICIOS QUE OFERTA

Brindan atencién en Medicina General, Pediatria, Gerontologia, Oftalmologia,
Trabajo Social, Ginecologia y planificacion familiar, dentro de las instalaciones
atiende el médico general quien asiste de dos a tres veces por semana, y si los
pacientes requieren de otro especialista son remitidos a los profesionales
competentes que en cooperacion con la Fundacion atienden en sus consultorios

privados de manera gratuita o0 a un costo accesible para los usuarios.

26 COLABORADORES- FORMAS DE FINANCIAMIENTO

a) Apadrinamiento:

La Fundacién busca a personas que desean ayudar como Padrinos voluntarios, el
apoyo, comunicacion, informacion y donacion se maneja ya sea por internet, correo

nacional e internacional o de manera directa.

Se informa a los padrinos voluntarios interesados segun sea su interés, sobre las
diferentes organizaciones a nivel nacional o se les provee de informacion especifica
cuando el padrino desea contribuir con insumos, o situaciones puntuales para cada

ahijado.

Se realiza un seguimiento de la ayuda otorgada para lo que se desarrolla un informe
del proceso. También se realiza al finalizar el afio calendario de ayuda social para el
nifio y anciano, una evaluacién por parte de la fundacién para enviar un reporte a

todos los padrinos

b) Donacién:
Esta alternativa abre la posibilidad ocasional o permanente para toda persona ya sea
particular o que represente a una institucion, que pueden colaborar por medio de la

donacion de dinero, insumos, alimentos no perecibles, vestimenta, juguetes, etc., es

decir a voluntad de la persona o entidad que desee involucrarse con la mision.
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CAPITULO 111

MARCO TEORICO

3.1 PARALISIS CEREBRAL

3.1.1 DEFINICION

Retomando parte de la historia, sobre el aparecimiento de esta condicion cabe hacer
referencia que en 1.860 el médico cirujano William Little fue quien registré las
primeras descripciones médicas de este trastorno que en ese entonces resultaba
misterioso, se presentaba en nifios/as dentro de los primeros afios de vida producia
rigidez y espasticidad en los cuatro miembros. Little dedujo que ello se debia a la
falta de oxigeno por un parto complicado en donde los tejidos cerebrales que
controlan la funcién motora se veian afectados. Esta condicién se nombrd por como
“enfermedad de Little” que en realidad responde a la diplejia espastica, uno de los

varios tipos de paralisis cerebral.

En 1.897 el médico neurdlogo y padre del psicoanalisis Sigmud Freud, notd que
estos nifios/as presentaban ademas varios problemas como convulsiones, retardo
mental, deficiencias sensoriales, por lo que sugiridé que en ocasiones el trastorno tenia
un origen anterior al parto, es decir durante el desarrollo embrionario; atribuyendo
que el parto dificil, en ciertos casos es “meramente un sintoma de efectos mas
profundos que influyen en el desarrollo del feto”(National Institute of Neurological

Disorders and Stroke).

En general y como en la mayoria de condiciones, los términos y definiciones han ido
evolucionando con el tiempo y gracias a la investigacion que ha permitido dar
sentido a todos los sintomas y reunirlos en una sola condicion, la que en la
actualidad se la reconoce como Paralisis Cerebral (PC) o Paralisis Cerebral Infantil
(PCI), en las diferentes definiciones encontradas aln existen diferencias minimas, sin
embargo es posible definir a la paralisis cerebral como un trastorno que

principalmente se caracteriza por la inhabilidad de poder controlar completamente
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las funciones del sistema motor. Esto puede incluir espasmos o rigidez en los
masculos, movimientos involuntarios, y/o trastornos en la postura o movilidad del

cuerpo.

Es causada por la lesién de una o méas &reas especificas del cerebro y no a los
masculos. Esta lesion puede producirse antes, durante o después del nacimiento.
Entre 0,1 y 0,2% de los nifios/as padecen alguna forma de paralisis cerebral; en el
caso de bebés prematuros o de bajo peso, esta cifra aumenta al 1% (Revista de
Neurologia, 1997, p.31)

La paralisis cerebral no es producida por una sola causa, es un grupo de trastornos

relacionados entre si, que tiene diferentes causas.

La pardlisis cerebral es un trastorno permanente, que afecta a la psicomotricidad,

pero no es una enfermedad y tampoco es progresiva.

En un nuevo consenso internacional, se propone como definicién: “La paralisis
cerebral describe un grupo de trastornos del desarrollo psicomotor, que causan una
limitacion de la actividad de la persona, atribuida a problemas en el desarrollo
cerebral del feto o del nifio. Los desordenes psicomotrices de la paralisis cerebral
estdn a menudo acompafados de problemas sensitivos, cognitivos, de comunicacion
y percepcion, y en algunas ocasiones, de trastornos del comportamiento”( Bax M.,
Goldstein M., Rosenbaum P., Leviton A., Paneth N., Dan B., 2005 p.47).

Los dafios cerebrales que se dan después de la edad de 3 afios hasta el periodo adulto

pueden manifestarse como una paralisis cerebral, pero, por definicion, estas lesiones

no son consideradas como tal.

3.1.2 CARACTERISTICAS

Conocer las caracteristicas del trastorno permite diferenciar la PC de otras
complicaciones medicas infantiles, sin embargo y a pesar de ello se puede pasar por

alto alguno de estos sintomas en los chequeos médicos rutinarios de los bebes de
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menos de un afio de edad. La NICHCY (National Information Center for Children &

Youth with Disabilities) considera las siguientes puntualizaciones:

v' El origen de los trastornos es debido a una lesion cerebral (encéfalo) que
interfiere en el desarrollo regular del nifio.

v" Se produce en el primer afio de vida, o incluso en el periodo de gestacion, y
puede ocurrir hasta los tres afios.

v" Se distingue por el dafio sobre todo de las funciones motrices, el cual afecta al
tono, la postura y el movimiento.

v Existe un concepto generalizado de que la lesion no es evolutiva pero sus
consecuencias pueden variar en cada nifio. Los trastornos motores afectan a la
mayoria de los casos a los 6rganos buco fonadores y dificultan el desarrollo de la
alimentacion y el habla.

v' La parélisis cerebral es un grupo de trastornos motores por una alteracion en el
control de los movimientos y postura causados por una lesion cerebral en el

cerebro inmaduro.

3.1.3 CAUSAS

La pardlisis cerebral es multicausal, y diferencial de un caso a otro, sin embrago el

denominador comun seré la deficiente maduracién del sistema nervioso central.

La clasificacion de la parélisis cerebral esta dada segun la etapa en la que el dafio
cerebral se presenta, pudiendo producirse tanto en el periodo prenatal como perinatal
0 postnatal. Teniendo el limite de manifestacion transcurrido como méaximo los

primeros cinco afios de vida (Bax M, et al., 2005).

Lamentablemente, las madres o médicos se dan cuenta tarde del diagnostico debido a
la complejidad de los sintomas que presenta el trastorno, perdiendo tiempo valioso
para la rehabilitacion multidisciplinaria que éste requiere. Si se diagnostica a tiempo,
en la mayoria de los casos las madres no pueden acceder por varios factores, la falta

de centros de rehabilitacion locales, el desconocimiento de lo que las terapias
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implican, pero sobre todo por la falta de presupuesto para acceder al tipo de terapia y
con la frecuencia necesaria para controlar las deficiencias de sus hijos/as.

Como se menciond anteriormente, la importancia de definir el momento de la lesién
cerebral es importante en el diagndstico clinico, por lo que a continuacion expongo
las causas prenatales, perinatales y posnatales para comprender los factores que

producen en cada etapa la presencia del trastorno de PC.
En el periodo prenatal, es decir la lesion es ocasionada durante el embarazo y pueden
influir las condiciones desfavorables de la madre en la gestacion. Suele ocasionar el

35% de los casos.

Causas prenatales:

Pascual JM y Koenigsberger MR (2003), mencionan como factores de riesgo

prenatales, los siguientes:

Anoxia prenatal. (circulares al cuello, patologias placentarias o del cordon).
linfecciones maternas (sobre todo la rubéola)

Diabetes materna

Hemorragia cerebral prenatal.

Infeccidn prenatal. (toxoplasmosis, rubéola, etc.).

Factor Rh (incompatibilidad madre-feto).

Exposicion a radiaciones.

Ingestion de drogas o toxicos durante el embarazo.

© © N o g b~ w D

Desnutricion materna (anemia).
10. Amenaza de aborto.
11. Tomar medicamentos contraindicados por el médico.

12. Madre afiosa 0 demasiado joven.

En el periodo perinatal, las lesiones suelen ocurrir en el momento del parto.

Ocasionan el 55% de los casos.
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Causas perinatales.

Son las mas conocidas y de mayor incidencia, afecta al 90 % de los casos (Nelson
KB, Grether JK, 1999).

Prematuridad.

Bajo peso al nacer.

Hipoxia perinatal.

Trauma fisico directo durante el parto.

Mal uso y aplicacion de instrumentos (férceps).
Placenta previa o desprendimiento.

Parto prolongado y/o dificil.

Partos multiples

© © N o g~ w D P

Presentacion pelviana con retencion de cabeza.
10. Asfixia por circulares al cuello (anoxia).
11. Cianosis al nacer.

12. Bronco aspiracion.

En el periodo postnatal, la lesion es debida a enfermedades ocasionadas después del
nacimiento. Corresponde a un 10% de los casos (Nelson KB. Et al., 1999).

Causas posnatales

En los paises tercermundistas debido a la falta de conocimiento de las familias
pobres y a la atencién médica oportuna, muchos menores sufren la consecuencia de

ello. Las principales causas en esta etapa son:

Traumatismos craneales.

Infecciones (meningitis, meningoencefalitis, etc.).
Intoxicaciones (plomo, arsénico).

Accidentes vasculares.

Epilepsia.

Fiebres altas con convulsiones.

Accidentes por descargas eléctricas.

© N o 0 B~ w0 D

Encefalopatia por anoxia.
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3.1.4 CLASIFICACION

Entre el primero y segundo afio de edad, se desarrollan ya algunos patrones de
locomocion altamente sospechosos de PC en sus diferentes tipos. Estos patrones son
diferenciales y permiten clasificar y diagnosticar el tipo de parélisis cerebral al que

corresponde, pudiendo ser espastica, atetoide, atdxica o0 mixta.

3.1.4.1 EFECTOS FUNCIONALES

Lo efectos funcionales se refiere al lugar donde se localice la lesion cerebral, a
continuacion una definicion mas amplia de ésta clasificacion clinica (Bax M., et al.
2005).

a) Paralisis Cerebral Espastica: corresponde a la mayoria con el 75%. Este
grupo presenta espasticidad, que significa rigidez de movimientos con incapacidad
para relajar los musculos, lo cual se da por la lesion en la corteza cerebral que afecta

los centros motores.

El dafio se localiza en la corteza motora o en las vias subcorticales intracerebrales,
principalmente en el haz piramidal que es la forma clinica méas frecuente de paralisis

cerebral.

Los sintomas mas frecuentes son: hipertonia, hiperreflexia e hiperflexion. La mas
comun es la hipertonia, que puede ser tanto espasticidad como rigidez. Se lo
reconoce mediante una resistencia continua o plastica a un estiramiento pasivo en

toda la extensién del movimiento.

Existe parélisis de los patrones de movimiento voluntario, aumenta el tono muscular,
espasticidad, hiperreflexia y clonus. EI movimiento resulta complicado y esforzado.
El aumento del tono puede explorarse mediante el “reflejo de alarma”, que consiste
en gque un espasmo muscular masivo es desencadenado por cualquier ruido repentino.
Hay Babinsky (un reflejo cutdneo anormal de la planta del pie) positivo en extension
después del afio de edad (Babinsky, 1986). Aun asi, la paralisis espastica puede

afectar una sola extremidad (monoplejia), las extremidades superiores o las inferiores
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(paraplejia o diplejia) o bien puede afectar las cuatro extremidades (cuadraplejia o
tetraplejia). Los musculos flexores tienen a superar a los extensores, los aductores a
los abductores y los rotadores internos a los rotadores externo lo cual ocasiona

deformidades en flexion, aduccion y rotacion interna.

La marcha espéstica se caracteriza por ser torpe y espasmadica. Cuando el trastorno
es bilateral las deformidades producen la marcha en tijera. Los nifios/as pueden
mostrar deficit de tipo sensorial también. La paralisis puede afectar también los
musculos del habla (lo que dificulta que el nifio/a aprenda a hablar) y puede afectar
los masculos de la deglucion (lo que produce el babeo)

b) Paralisis Cerebral Atetoide: aqui se observan movimientos involuntarios
que interfieren continuamente con los movimientos normales del cuerpo.
Generalmente se producen, movimientos de contorsion de las extremidades,
movimientos involuntarios e incontrolados que carecen de finalidad de la cara y la
lengua, gestos, muecas y torpeza al hablar. Los mismos pueden aumentar con la
tension emocional y con los intentos de movimiento voluntario, solo desaparece
durante el suefio. En este tipo de paralisis la inteligencia se ve menos afectada, por lo
que en su mayoria existe conciencia de la condicion y les resulta psicolégicamente
dificil de sobrellevar, sintiéndose muchas veces “aprisionados en sus cuerpos” sin la

posibilidad de llevar una vida autonoma de acuerdo a su mentalidad.

Las afecciones en la audicién son bastante comunes en este grupo, que interfieren
con el desarrollo del lenguaje. La lesion de los ganglios basales del cerebro parece
ser la causa de esta condicion.

Menos del 10% de las personas con paralisis cerebral muestran atetosis. La lesion
esta localizada en el haz extrapiramidal.

Cuando hay afectacion del sistema extrapiramidal (nucleos de la base y sus
conexiones: caudado, putamen, palido y subtalamico). Se caracteriza por alteracion
del tono muscular con fluctuaciones y cambios bruscos del mismo, aparicion de
movimientos involuntarios y persistencia muy manifiesta de reflejos arcaicos. Los

movimientos son de distintos tipos: corea, atetosis, temblor, balismo, y distonias.
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c) Paralisis Cerebral Ataxica: aqui se observa dificultades en la coordinacion
control de las manos y de los ojos, asi como mal equilibrio corporal y una marcha

insegura.

La lesion del cerebro es la causa de este tipo de paralisis cerebral, relativamente rara.
La lesion esta localizada en el cerebelo. Se distinguen tres formas clinicas bien
diferenciadas que tienen en comun la existencia de una afectacion cerebelosa con
hipotonia, incoordinacion del movimiento y trastornos del equilibrio en distintos

grados.

En funcion del predominio de uno u otro sintoma y la asociacion o no con signos de
afectacion a otros niveles del sistema nervioso, se clasifican en diplejia espastica,

ataxia simple y sindrome del desequilibrio.

Lo caracteristico es la falta de coordinacion entre los grupos musculares y por ende
una falta de equilibrio. La marcha es inestable. La inteligencia del nifio suele verse
menos afectada, lo que por supuesto facilita la inclusion social, sin embargo depende
el grado de afectacion y la coyuntura con otras afecciones relacionadas o no, asi
como la posibilidad de acceder a tiempo y de forma permanente a la rehabilitacion
necesaria para alcanzar un nivel Optimo de autonomia personal, que supere las
dificultades de la PC.

d) Formas mixtas: existen combinaciones de diversos trastornos motores y
extrapiramidales con distintos tipos de alteraciones del tono y combinaciones de
diplejia o hemiplejias espasticas, sobre todo atetdsicos. Las formas mixtas son las
mas frecuentes, es dificil encontrar casos puros de espasticidad, de atetosis o de

ataxia, por lo general se presenta una combinacidon de ellas.

3.1.42CLASIFICACION TOPOGRAFICA EN FUNCION DE LA
EXTENSION DEL DANO CEREBRAL

Otra clasificacion para tomar en cuenta es considerando la topografia corporal que
estd dada segun la distribucién del trastorno neuromuscular o el criterio clasificatorio

de topografia, que indica basicamente cual es la parte del cuerpo afectada.
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El sufijo “plejia” significa ausencia de movimiento, cuando hay algin tipo de
movilidad se utiliza el sufijo paresia (cuadriparesias, tetraparesias, hemiparesias y
monoparesias), se clasifican en (ICF, 2001):

3)
b)

c)
d)

e)

f)

9)
h)

Cuadriplejia: Estan afectados los cuatro miembros.

Tetraplejia: Afectacion global incluyendo tronco y las cuatro extremidades, con
un predominio de afectacion en miembros superiores.

Triplejia: Afectacion de las extremidades inferiores y una superior.

Diplejia: Afectacion de las cuatro extremidades con predominio en extremidades
inferiores.

Hemiplejia: Estd tomado un solo lado del cuerpo (hemicuerpo: derecho o
izquierdo), y dentro de este el mé&s afectado es el miembro superior.

Doble hemiplejia: Cuando existe una afectacion de las cuatro extremidades, pero
mucho mas evidente en un hemicuerpo, comportandose funcionalmente como
una hemiparesia.

Paraplejia: Son muy poco frecuentes, se afectan solo los miembros inferiores.
Monoplejia: Se afecta un solo miembro (brazo o pierna), estos casos son poco

comunes.

En la bibliografia de cabecera se denomina a los trastornos neuromusculares con el

sufijo "plejia"”, no constituyen en realidad verdaderas paralisis, ya que Unicamente se

encuentra una debilidad de la fuerza (paresia muscular), por razon de la disminucién

en la conduccion del impulso nervioso a la placa motora (Taft LT., 1995).

3.1.4.3 SEGUN EL TONO MUSCULAR

Se clasifican en las siguientes:

a) Isotonico: tono normal.
b) Hipertdnico: tono incrementado.
c) Hipotonico: tono disminuido.

d) Variable: tono inconsistente ( distonia y espasticidad)
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3.1.4.4 SEGUN EL GRADO DE AFECTACION
Pueden ser de tres tipos:

Grave: compromiso del 70% al 100%, no hay autonomia.
Severo: compromiso del 50% a 70%, requiere ayuda.
Moderado: compromiso del 50%, tiene autonomia o necesita ayuda asistente.

M w0np e

Leve: compromiso del 30%, posee total autonomia.

3.1.5 OTROS TRASTORNOS MEDICOS ASOCIADOS O NO

No todos estos trastornos tienen que darse en todos los casos, ni de forma simultanea.

Retraso mental: Aproximadamente un tercio de los nifios/as con parélisis cerebral
tienen una limitacién intelectual leve, un tercio presenta incapacidad moderada o
grave Y el tercio restante es intelectualmente normal. La incapacidad mental es
mas comun en los nifios/as con cuadriplejia espastica.

Problemas de aprendizaje.

Anormalidades oftalmoldgicas (estrabismo, ambliopia, nistagmo, errores de
refraccion).

Audicion limitada.

Trastornos de comunicacion (problemas en el habla: disartria, y el lenguaje).
Epilepsia 0 ataques convulsivos: una tercera parte del total de los pacientes; se
observa con mas frecuencia en nifios/as con Hemiplejia espéstica.

Deficiencia del desarrollo o problemas de crecimiento.

Dificultades para alimentarse, falta de control de los intestinos o vejiga y
problemas para respirar (debido a problemas de postura).

Reflujo gastroesofagico.

Osteoporosis.

Escoliosis.

Problemas emocionales y de comportamiento (en especial, déficit de atencion
con hiperactividad, distractibilidad, depresion).

Sensibilidad y percepcion anormales (agnosisas, apraxias).
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e Alteraciones del suefio.
e Problemas de la piel (llagas de presion).

e Pubertad precoz.

3.1.6 PREVENCION

En cierta medida la PC sigue siendo un misterio, ya que a pesar de los importantes
descubrimientos médicos al respecto aun no se logran definir con claridad un plan de
prevencion puntual, por supuesto que para cada mujer fértil o en periodo de
gestacion el mantener una vida saludable le ayudara a evitar varios riesgos en el
embarazo y el feto, sin embargo la PC es un trastorno que reincide en la actualidad,
aungue con mayor frecuencia en paises en desarrollo, por ello varias bibliografias

sugieren que aun se desconoce la causa y es dificil prevenir su aparicion.

Existen varias organizaciones médicas dedicadas al estudio e investigacion de la PClI,
por lo que se continta estudiando dicho trastorno, pero sobretodo se preocupan por
desarrollar y promover planes de intervencién a todo nivel que facilite la vida de las

personas que lo padecen.

A pesar de lo anterior se ha logrado realizar aproximaciones importantes sobre

ciertos factores que predisponen la aparicion de la PCI congénita, entre estas se

propone las siguientes (Sankar C, Mundkur N., 2005).

v La intolerancia de Rh, en la actualidad la intolerancia de Rh ya puede prevenirse,
se aplica Rh- negativo a las mujeres embarazadas y se realiza el seguimiento con

la terapia adecuada.
v El sindrome de rubéola congénita que también es posible combatir comprobando
la inmunidad de las mujeres a la rubéola antes del embarazo y, si no son inmunes,

es posible vacunarlas.

v La Ictericia, los bebés con ictericia grave son tratados con un tratamiento de

fototerapia exponiéndolos a luces especiales.
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v Las lesiones, sobretodo en la cabeza del bebé son una causa importante de
parélisis cerebral en los primeros meses de vida, las que pueden evitarse tomando

precauciones al transportarlo tanto en vehiculos como en brazos.

v La vacunacion periédica, permite a prevenir la meningitis, que es otra causa de

dafo cerebral en los primeros meses.

v" Maternidad responsable, la mujer puede reducir el riesgo de parto prematuro si
recibe atencion prenatal de forma temprana y periddica y si se abstiene de fumar,
beber alcohol y consumir drogas ilegales.

En el Ecuador de los menores de 5 afios con limitaciones, el 80% reporté como causa
originaria alguna condicion negativa de salud como enfermedades hereditarias y
adquiridas, problemas al momento del parto, infecciones y mala practica médica
(CONADIS, 2004). Es lamentable ver que a pesar de que en la mayoria de los casos
se puede prevenir la discapacidad, la permanente situacion socioecondémica
desfavorable y la falta de atencién médica adecuada siguen siendo en nuestro pais la
causa principal de la incidencia de discapacidad en la primera infancia.

3.1.7 DIAGNOSTICO

Como se menciono anteriormente, la paralisis cerebral no es producida por una sola
causa, y se conjuga en un grupo de trastornos relacionados entre si, que tiene causas

diferentes.

Para descubrir la causa de la paralisis cerebral en un nifio/a, el médico debe definir el
tipo de parélisis cerebral, evaluar el historial médico de la madre y del nifio/a, y el
inicio del trastorno. Ademas los sintomas pueden ser muy diferentes de un nifio/a a

otro.
La clasificacion de un nifio/a como “paralitico cerebral” es de escasa informacion

para un posterior pronostico, ya que existen casos muy graves y casos muy leves
(Reddihough DS, Collins KJ., 2003).
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Sin embargo, el proceso para diagnosticar la paralisis cerebral, se maneja
principalmente evaluando la motricidad y locomocion es decir de qué manera se
mueve un bebé o un nifio/a pequefio, y si esta de acuerdo a los parametros esperados

para su edad y si éstos son adecuados.

El médico valora el tono muscular del nifio/a, ademas verifica los reflejos del bebé y
se fija en éste para comprobar si ha desarrollado una preferencia por su mano
derecha o izquierda (Davis DW., 1995).

Otro sintoma importante de parélisis cerebral es la permanencia de ciertos reflejos,
Ilamados reflejos primitivos, que son normales en los bebés pequefios pero que, por
lo general, desaparecen entre los 6 y 12 meses de vida. El médico también llevara
una historia clinica detallada para descartar que los sintomas obedezcan a otros
trastornos.

Asimismo, el médico puede recomendar la realizacién de pruebas de diagnostico con
imagenes cerebrales, tales como resonancias magnéticas, tomografias computadas o
ultrasonidos. En algunos casos, estas pruebas pueden ayudar a identificar la causa de
la pardlisis cerebral (Sankar C, Mundkur N., 2005).

3.1.8 TRATAMIENTO

La paralisis cerebral no se puede curar, sin embargo el tratamiento propuesto debe
incluir una intervencién multidisciplinaria que aborde de manera integral las
necesidades del nifio/a con esta condicién. A menudo el tratamiento puede mejorar
las capacidades del nifio/a. De hecho, el progreso debido a la investigacién médica
sefiala que muchos pacientes pueden gozar de vidas casi normales si sus problemas
neuroldgicos estan adecuadamente controlados. No hay ninguna terapia estandar que
funcione bien para todos los pacientes. Por eso, el médico debe primero trabajar con
un equipo de profesionales en la identificacion de las necesidades Unicas del nifio/a y
sus dificultades, para entonces crear un plan de tratamiento individual que le ayude a
mejorar sus movimientos, que le estimule su desarrollo intelectual, que desarrolle el

mejor nivel de comunicacion posible y que estimule su relacion social. Cuanto antes
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se la detecte, mayor respuesta ofrecera el paciente al tratamiento (Beckung E, Hagber
G., 2002).

Usualmente se admite que son cinco los pilares del tratamiento de la paralisis
cerebral:

la neuropsicologia

la fisioterapia

la terapia ocupacional

la educacion compensatoria

la logopedia.
Sin embargo, dependera del enfoque del que se quiera tratar, y brindar los apoyos
necesarios, en este caso que es el clinico se ha tomado los que se sugieren como
basicos, aunque en estos nifios/as con multiples dificultades, las areas de intervencion
son igual de diversas a la hora del tratamiento que ademés varia segin la edad

cronoldgica y las necesidades especificas del mismo.

Las personas con pardlisis cerebral, y sus familias (cuidadores) son parte
fundamental del equipo humano que hacen parte del tratamiento, deben estar
involucrados en el proceso de planificacion, en la toma de decisiones y en la
administracion de los tratamientos (Palisano R, Rosenbaum P, Walter S, Russell D,
Wood E, Galuppi B., 1997). Ya se habia mencionado que la mayoria de familias que
viven esta situacion son de escasos recursos por lo que son ellos mismos quienes
fungen como los responsables directos de suplir y administrar todos los cuidados del
nifio/a con PC; en una situacion ideal los profesionales se encargan de atender al
pequefio en cada area de la rehabilitacion y tratamiento, permitiendo este espacio
aungue sea meramente médico a sus padres o cuidadores, dandoles la posibilidad de
tener un lapso de tiempo libre, y la tranquilidad de saber que con dicha atencion el

nifio/a esta gradualmente superando sus limitaciones funcionales.

Estudios han demostrado que el apoyo familiar y la determinacion personal son dos
de los factores mas importantes que predicen cuales de los individuos con paralisis
cerebral logran realizar las metas a largo plazo (Montafio D, Danuta Kasprzk, Taplin
S, 1997).
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Por lo general la familia y el médico priorizan “resolver” y tratar en los nifios/as con
PC, el sintoma méas evidente y “molesto” que es la parte motora, la dificultad o
incapacidad para caminar; sin embargo al ser un trastorno con complejidad multiple,
la mayor parte de las terapias adicionales que estos nifios/as deben recibir se centran
en el desarrollo de habilidades especificas, ya que el objetivo prioritario en realidad
debe ser ayudar a estos nifios/as a lograr en lo posible la autonomia personal y la

integracion social.

Volviendo al tratamiento, en términos generales éste incluye 3 elementos basicos:

1.- Tratamiento conservador: Se trata fundamentalmente de un programa de
fisioterapia por medio de técnicas de facilitacion neuromuscular y propioceptiva,
masoterapia, estimulacién temprana, etc. y terapia ocupacional, supervisado por los
especialistas en el &rea y con la activa participacién de los padres o la familia del

paciente.

e Terapia fisica: siendo el area motora la mas afectada y la que se prioriza por su
sintomatologia anormal, es la primera terapia con la cual se inicia el tratamiento
de PC, en la edad temprana del nifio/a tras el diagnostico. Los programas de
terapia fisica utilizan combinaciones especificas de ejercicios para lograr dos
metas importantes: prevenir el deterioro o debilidad de los mdsculos como
resultado de la falta de uso (llamado atrofia por falta de uso) y evitar la
contractura, en la cual los muasculos se inmovilizan en una postura rigida y
anormal (E. Garcia Diez., 2004). La terapia fisica sola, o combinada con aparatos
ortopédicos, logra prevenir estas complicaciones motrices, por medio del

estiramiento de los musculos espasticos.

Como se habia mencionado la planificacion del tratamiento dependera de la
severidad y del nifio/a en particular, sin embargo y en su mayoria los programas
de terapia fisica tienen como objetivo primordial mejorar el desarrollo motor del
nifio/a. Un programa de uso comun en estos casos es la técnica Bobath, Ilamada
en honor a una pareja pionera de este método en Inglaterra. Este programa se
basa en la idea de que los reflejos primitivos retenidos por muchos nifios/as con

paralisis cerebral presentan dificultades mayores para aprender el control
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voluntario. El terapeuta que utiliza la técnica de Bobath procura contrarrestar
estos reflejos poniendo al nifio/a en un movimiento opuesto (Bobath, K. y B.,
1954, p. 10).

Al igual que todos los nifios, el nifio/a con paralisis cerebral necesita de nuevas
experiencias e interaccion con el mundo a su alrededor para poder aprender.
Programas de estimulo pueden llevar esta experiencia de sumo valor al nifio/a
que no puede fisicamente explorar por si mismo. Cuando el nifio/a con paralisis
cerebral alcanza la edad escolar, el énfasis de la terapia se distancia del desarrollo
motor temprano. Entonces, los esfuerzos se concentran en la preparacion del
nifio/a para el salon de clases, ayudando asi al nifio/a a dominar las actividades de
la vida diaria y a aumentar al maximo su capacidad de comunicacién (Dra.
Mariana Weitzman, 2005).

Terapia ocupacional: el terapeuta trabaja con el nifio/a para desarrollar destrezas
tales como comer, vestirse o usar el bafio. Esto puede reducir las exigencias a los
encargados de cuidarlos y aumentar la confianza de los nifios/as en si mismos y

el autoestima (Mulligan Shelley, 2006).

Terapia de lenguaje: es un recurso utilizado en nifios/as con dificultades de
comunicacion, en los nifios/as con PC que tiene la posibilidad de desarrollar el
lenguaje verbal, ésta es una terapia efectiva ya que identifica las limitaciones
especificas y se trabaja para superarlas a través de un programa de ejercicios que
culminara con un nivel adecuado de comprension, expresion y uso del lenguaje
(Alonso Martin, M2 L., 2000). Sin embargo, hay otros casos mas severos de PC
en los que los nifios/as no seran capaces de articular palabras y para ellos se
utilizan otro tipo de estrategias de comunicacion como puede ser el uso basico de
la lengua de sefias, si es que la movilidad de sus manos les permite. También
existe la posibilidad del uso de la tecnologia por medio de aparatos especiales de
comunicacion tal como la computadora con sintetizador de voz, lo que en nuestro
medio no existe por su alto costo, en el pais en lugar de éste equipo
computarizado se utiliza un sistema llamado “tabla de comunicacion”, el cual en
la actualidad resulta arcaico pero esta al alcance tanto en costos como en su uso,

se trata de una carpeta con varias laminas divididas por areas, en las que se
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describen fotografias o recortes de actividades diarias, de personas, vestimenta,
clima, estados de animo, etc. para que el nifio/a con PC pueda identificarlos y
sefialarlos con su dedo para expresar sus necesidades, hay algunos casos en los
gue aun bajo esta condicion severa de movilidad, logran deletrear palabras lo que
por supuesto confirma que no necesariamente existe retardo mental (RM) y al
adquirir esta destreza les permitio desarrollar la comprension del lenguaje hasta

la lectura bésica.

e Terapia de conducta: ésta corresponde al aporte desde el area de la Psicologia,
y permite aumentar las habilidades del nifio/a por medio de técnicas cognitivas
conductuales, que complementa a las terapias referidas. El psicélogo entrena al
nifio/a en la extincién de conductas negativas o destructivas, para sustituirlas por
otras mas adecuadas y sanas tanto para el bienestar del nifio/a como para

desarrollar un comportamiento socialmente adecuado (Basil Almirall, C.,1990).

Las personas con PC a lo largo de toda su vida, deben permanecer en rehabilitacion
multidisciplinaria constante, las que lamentablemente, por su condicién no terminan
al finalizar las sesiones, sino que los padres o cuidadores deben mantenerlas y
realizarlas en el hogar también para complementar el tratamiento diario. Los
especialistas vienen a ser los instructores desde su area, que facilitan las estrategias y
los ejercicios que pueden ayudar a mejorar el desenvolvimiento del individuo en el

hogar, la escuela y el mundo.

2.- Tratamiento farmacoldgico: Entre los medicamentos que se indican estan los
relajantes para disminuir los temblores y la espasticidad, y anticonvulsivantes para

prevenir o reducir las convulsiones (NINDS, 2007).

Se han utilizado histéricamente diversos farmacos con la idea de mejorar el tono
muscular. Sin embargo, en los ultimos afios ha quedado demostrado la efectividad de
la Toxina Botulinica Tipo A como alternativa eficaz en el tratamiento de la
espasticidad, que es la forma mas frecuente de expresion de la paralisis cerebral. “La
Toxina Botulinica Tipo A (TBA) se encuentra actualmente en presentaciones de 100
y 500U, los mejores resultados se obtienen cuando se inicia el tratamiento en una

edad temprana de 2 afios en adelante” (Costa J, Borges A, Espirito-Santo C, Ferreira
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J, Coelho M, Moore P, Sampaio C., 2008) Esta indicacion tiene que estar aprobada
por el sistema de salud de cada pais. El uso correcto de este farmaco, logra mejorar
significativamente el tono muscular, lo que limita el riesgo de contracturas, mejora
postura y a largo plazo evita en la mayoria de los casos la cirugia ortopédica. Es
importante sefialar que la aplicacion de este medicamento es por via intramuscular, el
efecto dura entre 5 a 6 meses, por lo que hay que tener un programa de seguimiento
puntual por el especialista y lo mas importante es que el tratamiento con TBA tiene
que estar asociado a un programa de rehabilitacion fisica, lo cual asegura un
tratamiento completo para una mejor calidad de vida (Carlos Henrique F. Camargo,
Hélio A.G. Teive, Marise Zonta , Gilmar C. Silva, Marcelo R. Oliveira, Mauricio M.
Roriz, Ivar V. Brandi, Nilson Becker, Rosana Herminia Scola, Lineu César
Werneck., 2009).

En la bibliografia médica, también se hace referencia al uso de "lavados" de alcohol
que implica inyectar alcohol en el musculo para reducir la espasticidad por un
periodo corto. Esta técnica se utiliza para corregir el inicio de una contractura. Al
inyectar alcohol en un masculo que es demasiado corto, el muasculo se debilita por
varias semanas dandole tiempo a los médicos para alargar el musculo a través de
refuerzos metalicos, terapia o enyesando. En algunos casos, si la contractura es
detectada lo suficientemente temprano, esta técnica puede evitar la necesidad de
cirugia (Segura D.C.A, Crespdo D. L, Darolt, M., Beledel S.A, Piccin A.S, Picinni
J.A.S.,2007).

Al respecto de éste tipo de tratamientos, aln se estan analizando el uso de farmacos
experimentales estan bajo investigacion, y que en algin punto abriran las alternativas

actuales.

3.- Tratamiento quirdrgico: en estos casos la cirugia puede ser utilizada para
colocar tubos de alimentacién y controlar el reflujo gastroesofagico; o para liberar las
contracturas en las articulaciones, las cuales son un problema progresivo asociado
con la espasticidad (Meythaler J.M., 2001). En éste ultimo caso sirve para evitar,
prevenir o minimizar las deformaciones articulares. Existen diferentes técnicas mas o
menos agresivas y con mas o menos eficacia. Se destaca como la mas utilizada las

tenotomias en la que se practican cortes en diferentes tendones, dependiendo del
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resultado a obtener. Es una intervencion muy traumatica y requiere inmovilizacion
posterior del paciente con un tiempo de recuperacion prolongado (Kuban KC,
Leviton A., 1994).

Existe una intervencion alternativa a la tenotomia con muy buenos resultados y es la
fibrotomia gradual por etapas del Dr. Valeri Borisovich Ulzibat que basicamente se
trata de la eliminacion de forma percutanea de las contracturas en fibras musculares
que estan evitando un movimiento correcto de una articulacion. El objetivo es
facilitar ese movimiento, reducir la espasticidad, eliminar el dolor y evitar la
deformacion articular. Su tiempo de recuperacion es corto, es muy poco traumatica y
es posible intervenir diferentes grupos musculares de una vez. Se practica en varios

paises del mundo aunque en la mayoria de forma privada.

Actualmente también existe la posibilidad de tratar los sintomas de la paralisis

cerebral con alternativas novedosas como:

Tratamiento con células madre: Los resultados de estudios con células madre del
cordon umbilical llevan a muchos cientificos a sugerir que una infusién de la sangre
del cordon umbilical puede aliviar el dafio al tejido cerebral, reducir la rigidez
muscular y mejorar los sintomas relacionados con la movilidad en pacientes con
paralisis cerebral (NINDS, 2005). Sin embargo, hasta el momento se est4 analizando
y realizando varios estudios de investigacion al respecto, ya que en si mismas las

células madre no “curan” la paralisis cerebral.

Tratamiento de la espasticidad rizotomia dorsal selectiva

Este tipo de tratamiento se recomienda iniciar tempranamente en nifios de 4 a 6 afios
de edad, es un tratamiento a largo plazo y es necesario entrenar al nifio y que la
familia esté al tanto de sus implicaciones para lograr el éxito del tratamiento. La
rizotomia dorsal selectiva incluye el corte de la lamina espinal lumbar y la
duramadre, aislamiento de las raices nerviosas dorsales y corte selectivo de fibras.
Los estudios han demostrado que es benefica ya que reduce la espasticidad y mejora
el rango de movimientos, pero ademas desde el punto de vista estético va a cambiar
totalmente la postura presente en los nifios que tienen paralisis espastica, la triple

flexion (cadera, rodilla, pie equino) se eliminara y el nifio/a tendra una postura méas
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erecta, la marcha podra realizarse a mayores distancias, es lo mas efectivo -seguln el
criterio médico- porque es lo Unico que incide directamente sobre el sistema nervioso
central (Von Koch CS, Park TS, Steinbok P, Smyth M, Peacock WJ., 2001).

Aln existen discrepancias medicas, con respecto a cudl es el tratamiento mas
efectivo en estos casos. Otro tipo de intervencion es el alargamiento tendinoso, sin
embargo la comunidad médica afirma que éste procedimiento es inutil debido a con
el tiempo los tendones volveran a la misma postura en semiflexion ya que el dafio
permanece igual a nivel de cerebro, que es quien trasmite la informacion hacia los
masculos. Por lo tanto, y a deduccion de lo expuesto, la intervencion mas idonea y
permanente a lo largo del tiempo es en la que se interviene o corrige desde el SNC,
permitiendo el movimiento correcto (Rodriguez Merchan EC, Fernandez Gonzalez J,
2002).

En el proceso de rehabilitacion se deben tener en cuenta determinados factores para
el cumplimiento de los objetivos. Dentro de estos encontramos los principios basicos

de la rehabilitacion.

1- Prevenir la deprivacion sensorial.

2- Promover la participacion activa.

3- Repetir con y sin variaciones.

4- Lograr que se comprenda la utilidad.

5- Lograr la plena motivacion.

6- "Forzar" el proceso.

7- Sequir la ley del desarrollo cérvico-céfalo-caudal.

8- Tener presente que la integracion subcortical precede a la integracién cortical.
9- Manejar bien la facilitacion-inhibicién.

10-Tener paciencia y brindar una atencion sensible y afectuosa.

3.2. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

El concepto de discapacidad se ha ido diversificado y enriqueciendo con aportes
desde las perspectivas, médicas, econdmicas y educativas, entre otras. Actualmente,

desde una perspectiva socio antropologica se cuestiona el concepto de normalidad —
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en relacién con lo no normal o la anormalidad— y se analiza la discapacidad a la luz
de la diversidad, entendiéndola como una expresion de lo diverso. En la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM), desarrollada por la OMS en 1.980 define la discapacidad como “la
restriccion o ausencia, debido a una deficiencia, de la capacidad de realizar una
actividad del modo que se considera que puede realizarla un ser humano normal”.
En este encuadre tedrico, la discapacidad se representa como un proceso que tiene
tres conceptos centrales: deficiencia, discapacidad y minusvalia, entendiéndose la
deficiencia como una pérdida o disfuncion, la discapacidad como una limitacion en
la accion y la minusvalia como el impacto del problema en el medio social del
individuo (Puga y Abellan, 2004: 14-15).

Décadas mas tarde, en 2.001, la OMS aprueba la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), en la que se adopta una
orientacion basada en un modelo social y se incluyen factores medioambientales,
entendiendo el proceso de discapacidad como un proceso multidimensional en el que
interactlan tanto las condiciones personales, las condiciones de salud y los factores
sociales y del entorno (Imserso, 2001).

La OMS, por lo tanto, ha evolucionado desde una definicion de la discapacidad
centrada en aspectos psicobioldgicos hacia otra que tiende a primar el contexto y el

ambiente en el que se desenvuelve la persona.

La enfermedad se muestra como la principal puerta de entrada en la discapacidad,
por ello ambas se asocian estrechamente. La edad, la enfermedad, la discapacidad y
la dependencia forman asi un continuo en el que todos o alguno de esos elementos

pueden acumularse, o, por el contrario, aparecer de forma independiente.

3.2.1 DEFINICION

El término “discapacidad intelectual” en la actualidad y gracias a una evolucion
historica, equivale a los términos de “retraso, retardo o deficiencia mental”, referidos
en la antigiedad o aun en la actualidad por la literatura médica, recogidos en

documentos y tratados elaborados por organismos como la Asociacion Americana
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del Retraso Mental (AAMR), Asociacion Americana de Psiquiatria (APA),
Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

Segun el DSM.1V, la discapacidad intelectual, Ilamado de forma clinica como
“Retardo Mental” y del modo al cual se refiere a lo largo de su exposicion, es
considerado como un “trastorno generalizado del desarrollo que se caracteriza por
un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, relacionado a
déficits significativos en el funcionamiento adaptativo y se inicia antes de los 18
afnos de edad” (DSM-IV 1995).

La AAMR en 2002, define el retraso mental como “...discapacidad caracterizada
por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta
adaptativa que se manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y practicas. Esta
discapacidad comienza antes de los 18 afios.” Segiin este organismo, el desarrollo
intelectual estard relacionado, con las siguientes dimensiones: las capacidades
intelectuales, la conducta adaptativa (conceptual, social y practica), la participacion,
las interacciones y roles sociales, asi como la salud (salud fisica, salud mental,
etiologia), y finalmente el contexto (ambientes y cultura).

Es evidente, que a lo largo del tiempo han existido modificaciones y cambios
importantes respecto al paradigma y concepto de “retraso mental”, el cual ha ido
evolucionando en la medida de dejar de ser puramente psicométrico y tomar en
consideracién otros varios aspectos como las interrelaciones y el contexto, que
plantea a la vez una evaluacién multidimensional. Sin embargo, a fin de mantener la
claridad clinica para el presente trabajo, se dio uso de la clasificacion tradicional
dada por el Manual de Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-
IV como parametro de referencia para lo pertinente.

3.2.2 CLASIFICACION

Segun los grados de discapacidad que se recogen en el DSM-V1 son:

1. Retraso mental leve: C.I. de 50-55 hasta aprox.70.

39



2. Retraso mental moderado: C.I. de 35-40 hasta 50-55.
3. Retraso mental graveo severo: C.1. de 20-25 hasta 35-40.

4. Retraso mental de gravedad no especificada: C.I. <de 20 o 25.

1. Retraso mental/discapacidad intelectual ligera o leve:

Los nifios/as con discapacidad intelectual ligera suponen ser aproximadamente, un
85% de los casos de discapacidad intelectual. Por lo general, suelen presentar ligeros
déficits sensoriales y/o motores, adquieren habilidades sociales y comunicativas en la
etapa de educacion infantil y, con frecuencia, no se diferencian de sus iguales por los
rasgos fisicos. A lo largo de la ensefianza bésica, suelen llegar a adquirir aprendizajes
instrumentales y algin grado de conocimientos académicos, desarrollan habilidades
sociales y de comunicacién. Pueden adquirir habilidades laborales adecuadas en la

vida adulta logrando cierto nivel de autonomia.

2. Retraso mental/discapacidad intelectual media o moderada.

Con este nivel intelectual, las posibilidades adaptativas de los nifios/as suelen verse
muy afectadas en todas las areas de desarrollo. Como grupo suponen alrededor del

10 % de toda la poblacion con discapacidad intelectual.

Los nifios/as de este grado suelen desarrollar habilidades comunicativas durante los
primeros afios de la infancia y, durante la escolarizacion, pueden llegar a alcanzar
algun grado de aprendizajes instrumentales. Suelen aprender a trasladarse de forma
autonoma por lugares que les resulten familiares, atender a su cuidado personal con

cierta supervision y beneficiarse del adiestramiento en habilidades sociales.

3. Retraso mental / discapacidad intelectual severa o grave.

Incluye del 3 al 4% de ésta poblacion, las adquisiciones de lenguaje en los primeros
afios suelen ser escasas y a lo largo de la escolarizacion pueden aprender a hablar o a
emplear algin signo de comunicacién alternativo. Las posibilidades adaptativas estan
muy afectadas en todas las areas de desarrollo, pero es posible el aprendizaje de

habilidades elementales de cuidado personal.
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4. Retraso mental discapacidad profunda / multidiscapacidad.

La mayoria de estos nifios/as presenta una alteracion neuroldgica identificada que
explica esta discapacidad y la agrupacién con otras (de ahi el término
multidiscapacidad que aqui se le asocia) y la gran diversidad que se da dentro del
grupo. Ello condiciona el hecho de que uno de los ambitos de atencion prioritaria sea

el de la salud fisica. Son el 1 — 2 % de la tipologia.

Suelen presentar limitado nivel de conciencia y desarrollo emocional, nula o escasa
intencionalidad comunicativa, ausencia de habla y graves dificultades motrices. El
nivel de autonomia, si existe, es muy reducido. El cuadro supone un continuo que
abarca desde nifios/as “encamados”, con ausencia de control corporal, hasta aquellos

que adquieren muy tardiamente algunos patrones basicos del desarrollo motor.

Para lo que nos concierne en el presente trabajo la muestra de los nifios y nifias con
paralisis cerebral presentan una afectacion de la inteligencia importante,
correspondiendo a un diagndéstico de pardlisis cerebral grave con afectacion mental
afiadido.

3.3 DISCAPACIDAD MULTIPLE

Para lograr comprender y antes de abordar el concepto de discapacidad multiple, es
necesario partir de los conceptos bésicos, para una mejor comprensién. Por ello,
partiré del de La Organizacion Mundial de la Salud, que en su Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias , distingue
precisamente estos conceptos, definiendo cada uno de ellos, y aunque en general se
los tiende a utilizar como sinénimos, pues no lo son, implican situaciones diferentes.

Las siguientes son las definiciones:

Deficiencia: se refiere a toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién
psicoldgica, fisioldgica o anatomica. Las deficiencias son trastornos en cualquier
organo, e incluyen defectos en extremidades, Organos u otras estructuras
corporales, asi como en alguna funcion mental, o la pérdida de alguno de estos

organos o funciones.

41



e Discapacidad: es la restriccion o falta de la capacidad para realizar una actividad
en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano.
Engloba las limitaciones funcionales o las restricciones para realizar una
actividad que resulta de una deficiencia. Las discapacidades son trastornos que se

definen en funcidn de como afectan a la vida de una persona.

Minusvalia: es la situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que lo limita o le impide
desempefiar una funcién considerada normal en su caso, dependiendo de la edad,
del sexo y de factores sociales y culturales. EI término es también una
clasificacion de las circunstancias en las que es probable que se encuentren las
personas discapacitadas. Esta situacion de desventaja surge de la interaccién de la

persona con entornos y culturas especificos.

Es decir, la deficiencia es un estado patoldgico que se exterioriza por una
manifestacion clinica, el cual se puede localizar y explorar mediante examen fisico
del paciente por el profesional, entonces seria la carencia o conjunto de carencias
fisicas, psiquicas o sensoriales que puedan afectar a un individuo, desde el principio
de su vida, o de forma consecutiva por una enfermedad o accidente; la discapacidad
es la consecuencia de una deficiencia, que produce una reduccion total o parcial de la
capacidad de llevar a cabo una actividad de modo normal o dentro de los limites
considerados como normales, y la minusvalia es el resultado de la discapacidad que
limita o impide el cumplimiento de un papel considerado como normal dependiendo

de las caracteristicas propias y del contexto del individuo (OMS, 2008).

Desde el punto de vista de la atencién, el término discapacidad esta formado por el
prefijo “dis” que en Latin significa alteracion, negacion o contrario y la palabra
capacidad que significa aptitud o suficiencia para alguna cosa y en este caso tiene
que ver con la inteligencia, el talento y el estado Optimo para estimar a una persona
por lo que tal definicion, se utiliza como ausencia de estado éptimo, considerandolo
menos segregativo para catalogar a una persona. De ahi que se consideran que las
discapacidades pueden ser fisico-motoras, visuales, auditivas, mentales, organicas,
mixtas o multiples (CIF, 2002).

42



3.3.1 DEFINICION

En la literatura se denomina a la discapacidad mdaltiple como: multidiscapacidad,
pluridiscapacidad, multimpedimento y necesidad especial multiple, en este caso
utilizaremos el término “multidiscapacidad” para referirnos con mayor claridad y

familiaridad al tema.

Se denomina persona -nifio/a, joven o adulto- con multidiscapacidad a aquel que
tiene dos o mas necesidades especiales asociadas, teniendo en cuenta que ello lo
convierte en un ser anico, con posibilidades muy especificas, con necesidades
particulares y con potencialidades muy personales y vitales a desarrollar (Hart, V.,
1992).

Una multidiscapacidad, hace referencia al conjunto de dos o més discapacidades, y
a la suma de las discapacidades hay que afadir el hecho de que esto disminuye o
limita la capacidad de potenciar a su vez los otros sentidos. Sin embargo, la
multidiscapacidad no es Gnicamente una condicion de salud, como ya se ha visto
en la definicion de discapacidad; una persona puede tener una sola deficiencia, que
le impida realizar tareas cotidianas sin ayudas técnicas, y a pesar de ello, estar en
un contexto determinado que lo hace tener multidiscapacidad en ese momento

(Beron Silvia y Ménica Rodriguez., 2008).

En este sentido, el contexto es una variable mas compleja a tener en cuenta que en
el caso de la discapacidad Unica. Se pueden dar muchas combinaciones de
discapacidades y con diferentes grados de cada una, y cada combinacion puede
producir resultados diferentes. Pero el tener maltiples deficiencias no es tampoco
un factor diferencial a la hora de calcular el grado de minusvalia. Por lo tanto,
aunque la mayoria de la poblacion con discapacidad tenga maultiples deficiencias,
éstas implican en la mayor parte de los casos una sola discapacidad (Grzona,
Maria Alejandra, 2007).

Aungue existan un porcentaje menor de personas con multidiscapacidad, hay que
recordar que en este caso y en nuestro particular contexto son las personas que mas

apoyo necesitan, tanto de la familiar como de la sociedad, y por supuesto, del Estado
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quien debe proporcionar las ayudas técnicas y apoyos necesarios para que logren
llevar una éptima calidad de vida.

Hay otro factor muy importante a considerar: la edad, que viene a ser un factor
determinante: a mas edad, mayor posibilidades de tener alguna deficiencia, ya sea de
los sentidos, fisico motora o psiquica o mental. Por lo tanto, la multidiscapacidad
puede ser adquirida con el tiempo, ya sea teniendo una discapacidad anteriormente o
no (Jiménez M, Gonzélez P, Martin J., 2002).

3.3.2 CARACTERISTICAS

El mayor reto de estos casos incluye la parte educativa, por ello la Educacion
Especial a realizado varios aportes en cuanto al tema, y dentro del &rea existen
discrepancias en cuanto a la definicion, hay autores que incluyen como
multidiscapacidad al sordo-ciego, sin embargo muchos otros afirman que esa
condicion no se incluye como multidiscapacidad ya que la implicacion de ese
diagnostico significa la existencia de impedimentos concomitantes y co-existentes
como por ejemplo: retardo mental-ceguera o retardo mental-impedimentos
ortopédicos, cuya combinacion causa severas necesidades educacionales, lo que
dificulta ubicar a estos nifios/as en programas educacionales especiales. (Ascarza A.,
2004).

Es importante tener claro que a pesar de que un nifio/a nazca o posea limitaciones

maultiples, debe ser considerado como un ser integro.

En la literatura “especial” se llama con frecuencia a esta condicion como
“miltimpedimento”, las caracteristicas se dan por razén de que estos nifios/as tienen
mucha dificultad para aprender debido a que la interaccion entre él y su medio es
limitada. Estos nifios/as tienen poca discriminacion entre ellos y su ambiente. Suelen
presentar dificultades para la exploracion por las deficiencias motoras y porque
generalmente su motivacion extrinseca es muy baja por la distorsion con la que
recibe la informacion por sus canales sensoriales (tacto, olfato, gusto). También

existe dificultad para comunicarse, para pertenecer a un grupo, no anticipan rutinas,
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lugares o personas (Marchesi A., Coll C., Palacios, 1999), (Ortega P., M. Gémez,
M.J. y Lépez, P., 1993).

Lamentablemente, ya sea por la apariencia de estos nifios/as o por un diagnéstico
meédico que casi los desahucia, los padres y la familia tienen poco esperanza en su
progreso y tienden a proveerles cuidados para que sobrevivan, relegandolos y
limitando al méaximo la interaccion y la estimulacion del pequefio, como esta es una
situacion muy comun en estos casos se ha observado que cuando no reciben
estimulacion algunos tienden a realizar conductas auto estimulatorias como el
balanceo, movimientos cefalicos, bruxismo, frotarse los dedos frente a los 0jos, mirar
fijo hacia la luz y conductas de auto o hetero agresion, todo con la intension de
recibir estimulos sensoriales o de comunicarse, 1o que a la vez los encierra en si
mismos y dificulta ain mas la interaccion con otros, que por lo general se asustan por

no comprender éste tipo de comportamientos ( NINDS, 2007), (Quatrin, A., 2007).

En varios casos estas conductas de tipo autistico hacen que sean rotulados como
tales, sin embargo lo crucial para diferenciarlos de este diagndstico es que primero el
nifilo/a posee un compromiso sensorial importante y segundo logran evolucionar
cuando se logra establecer un codigo de comunicacion que sea comun entre el emisor
y el receptor, lo cual por supuesto implicara necesariamente el apoyo del profesional
y la motivacion de los padres para encontrar el canal de interaccion con su hijo/a
(NINDS, 2007; Garcia Prieto, A., 1999; Grzona, Maria Alejandra, 2007, 2008;
Cabezon Herrero, J., 1994).

3.4 LA FAMILIA

El concepto de familia varia de acuerdo al enfoque desde el que se lo quiera definir;
en este caso se tomd en cuenta definiciones legales, socioldgicas, antropologicas y

psicoldgicas sistémicas para intentar resumir de manera clara este concepto.

Es interesante mencionar que en muchos paises las relaciones entre conyuges y entre
padres e hijos se encuentran administradas desde tiempos muy antiguos por el
Cadigo Civil, y que han ido modificandose con el curso de la historia de cada nacién,

en nuestro pais por ejemplo no existe un Codigo de la Familia, sin embargo se cuenta
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con el Cddigo de Menores, promulgado en 1.938, el mismo que al recorrer de la
historia ha ido avanzando en su legislacion, y que viene a ser en este caso el que
contiene las diferentes disposiciones respecto a los vinculos familiares y su
administracion en cuanto a Derecho (Cddigo de Menores de la Republica del
Ecuador, 1996).

La familia es un grupo social basico, creado por vinculos de parentesco o
matrimonio, presente en todas las sociedades (Burguiére Andre, Segalen Martine.,
1998).

Idealmente la familia, es la responsable de proporcionar proteccion, compafiia,
seguridad y socializacion a sus miembros, sin embargo el concepto de familia,
también varia si se enfoca de acuerdo a su extension: la “familia nuclear”, la “familia
extensa” y la “familia ampliada”. La estructura y el papel de la familia dependeran
ademas de la sociedad en la que se encuentre y a la cultura a la cual pertenezca. En
las sociedades desarrolladas y desde el punto de vista econdémico, la familia nuclear
constituye el inicio de toda familia, estd conformada por dos adultos con sus hijos/as,
y por ello se la reconoce como la unidad principal. En otros casos, predomina la
familia extensa, la cual por dificultades econdmicas, estd subordinada a un nucleo
mayor, con abuelos y otros familiares. Mientras que en la familia ampliada, se
incluyen a personas que no tiene lazos consanguineos, pero que viven bajo el mismo
techo, disfrutan de los mismos recursos y servicios. Durante los Gltimos tiempos se
ha ido validando la posibilidad de ver y reconocer a la familia mono parental, en la
que los hijos/as viven solo con la madre o con el padre, que se conforman en
situaciones de solteria, viudez o divorcio, siendo en los paises desarrollados el tipo

de familia mas comuan en la actualidad (Burguiére A. et.al, 1998).

Antropologos y socidlogos han desarrollado diferentes teorias sobre la evolucion de
las estructuras familiares y sus funciones. Segln estas teorias en las sociedades mas
primitivas existian dos o tres nucleos familiares, a menudo unidos por vinculos de
parentesco, que se desplazaban juntos, parte del afio, pero se dispersaban en las
estaciones que escaseaban los alimentos. La familia era una unidad econémica: los
hombres cazaban, mientras que las mujeres recogian las cosechas, preparaban

alimentos y cuidaban a los nifios/as. En este tipo de sociedad era comun el
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infanticidio y la expulsion de los enfermos que no podian trabajar (Segalen, Martine.,
1986).

Ciertamente, la familia es un elemento activo y cambiante, que no permanece
estatico evolucionando al ritmo de la sociedad. En cambio, los sistemas de
parentezco son pasivos en los que tras de largos intervalos se evidencian los
progresos alcanzados, no sufren modificacion, sino solo cuando se ha cambiado
radicalmente la familia. En resumen, la familia es el producto del sistema social y

por ende serd el reflejo de su cultura (Gomes Cristina., 2001).

En la actualidad, la familia responde a la concepcion de “familia individual
moderna”, que Engels describié hace ya mas de un siglo, poco ha cambiado desde
entonces, también es pequefio el lapso histérico transcurrido, basicamente esa forma
de familia se mantiene hasta hoy y tiene su fundamento en la esclavitud doméstica
mas o menos disimulada de la mujer. Las responsabilidades de garantizar las
necesidades basicas de la familia atn recaen por completo en la mujer, la higiene, el
cuidado y la alimentacion de los nifios/as es responsabilidad materna. El lavado de la
ropa, la limpieza y el orden del hogar son tareas femeninas. El cuidado de los
enfermos y la atencion de la salud, igualmente. EI mantenimiento de un clima de
estabilidad afectiva, recae en la mujer, en fin, el peso del mantenimiento de la familia

como tal reincide en la mujer (Comas D’ Argemir, D. y J. Roca., 1993).

Posiblemente esto responda a que durante mucho tiempo, la maternidad y el
matrimonio se fundamentaban con bases religiosas que como es sabido mantienen un
tinte machista, con el pasar del tiempo por el siglo XVI, como se menciond
anteriormente esto evoluciond en cuanto a su administracion mas no en su caracter

social, pasando a vincularse desde el caracter de lo civil.

Los estudios historicos revelan que en la época preindustrial la estructura familiar era
la unidad méas comun, lo cual se ha mantenido hasta el presente siendo la unidad
basica de organizacion social; sin embargo la familia moderna ha variado con
respecto a su forma mas tradicional, sobre todo en cuanto a las funciones, su
composicion, el ciclo de la vida y el papel de los padres. A partir de la época de la

industrializacion la familia sufri6 cambios importantes respecto a su composicion,
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relacionados con la “revolucion” del papel de la mujer en el ambito social, en la
actualidad no es raro observar sobretodo en paises desarrollados que la mujer ingresa
de manera activa al mercado laboral en cualquier etapa de la vida familiar, lo que de
alguna manera le implica también una creciente expectativa de satisfaccion personal,

a través del matrimonio y la familia (Bel Bravo, Maria Antonia., 2000).

Respecto a los cambios sociales de los Gltimos tiempos, también se observa otro
fendmeno importante y es que la tasa de divorcios es mas alta en la actualidad, por lo
que las familias mono parentales han crecido en la misma medida a nivel de nuestro
pais y en general en la mayoria de la poblacion mundial. S6lo como referencia, se
conoce que en este tipo de familia, los problemas mas comunes de relacién entre
padres bioldgicos e hijos, se da cuando los padres conforman una nueva relacion de

pareja formal ya sea por unién libre o matrimonio.

Los cambios en la unidad familiar se van dando con mayor fuerza a partir de la
década de los sesentas, momento en el que una mayor cantidad de parejas deciden
“unirse libremente” y vivir juntas en vez de casarse 0 COMO un paso previo a tomar
esta decision. También en estas parejas es muy comun ver que pueden elegir no tener
hijos 0 posponen su nacimiento hasta gozar de una situacion econémica 6ptima, o

haber realizado y cumplido todas sus expectativas personales previamente.

Sobre la familia se han pronunciado innumerables ramas de la ciencia, asi también
especialistas en cibernética, teoria de la comunicacién y teoria de los sistemas
también han realizado su aporte. Para la Terapia Familiar, la familia es la mas
antigua de las instituciones sociales humanas, es el grupo primario de adscripcion.
Para la Teoria General de Sistemas, todo organismo es un sistema. De acuerdo con
este enfoque, la familia es considerada un sistema abierto, como un conjunto de
elementos, ligado entre si por reglas de comportamiento y por funciones dinamicas,
en constante interaccion entre si y con el exterior.

En toda etapa de desarrollo y establecimiento de las relaciones familiares se ven
involucradas las voluntades individuales, que muchas veces se traducen en conflictos
que tienen relacion con los sentimientos propios de los miembros de la familia. Estas
“voluntades”, se acompafian por emociones Yy son parte de los procesos de cambio de

la familia, cuyo resultado no es posible medir de forma inmediata.
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Retomando el hecho de que la familia es la unidad social, ineludiblemente ésta
adquiere y absorbe los pensamientos, las emociones y los juicios propios de su
contexto cultural y social, entendiendo que son los parametros que esa familia
circunscribird para su nucleo y cada uno de sus miembros. De la misma forma, el
nifio/a también viene a ser la unidad de la familia, quien a su vez absorbera los
valores y normas que su familia inculque en él/ella; por ello se considera que la
familia esta obligada a proporcionar un entrenamiento protegido, en el cual el nifio/a
aprenda a vivir como miembro de esa pequefia sociedad, en la cual se adquieren los
habitos de conducta social que se mantendran durante toda la vida. Al principio, el
nifio/a depende, completamente de sus padres sobre todo de la madre, pero mas tarde
necesita y exige que se le dé mas independencia y posibilidades de auto controlar sus
actividades, por ello es tan importante la informacion y el ejemplo que se ese nifio/a

adquiera en la interaccion familiar.

Por lo anterior, se considera a la familia como una institucion sociocultural
importante, en la cual cada grupo humano en distintas épocas de la historia fue
creando y manejando reglas, prohibiciones y tradiciones que les permitian asegurar

que dentro de ésta se puedan realizar las actividades bioldgicas y culturales.

En algan punto de la historia, la familia desempefiaba la mayoria de las funciones,
como la educacion, la instruccion religiosa, la socializaciéon y recreacion de los
hijos/as, y hasta el trabajo se realizaba en familia, en la actualidad la mayoria de éstas
actividades se realizan fuera de casa y son las instituciones las responsables de
impartir dichas tareas. A pesar de la evolucion y el progreso social en todos estos
ambitos, y sin importar cudl sea la estructura de la familia, aln es la responsable de
cumplir con las funciones bésicas y satisfacer las necesidades de sus miembros; por
ello no es extrafio que a pesar de todos los cambios, la Unica funcion que ha
sobrevivido a través del tiempo es la de ser la fuente primaria de afecto y apoyo
emocional para sus miembros, sobre todo para los hijo/as a quienes se les
proporciona las herramientas necesarias para desarrollarse y relacionarse con el

mundo que les rodea.
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3.4.1 FUNCIONES FAMILIARES GENERALES

Tomando el aporte desde la teoria sistémica, que se manifiestan sobre la familia y sus
funciones, se puede resumir en el hecho de reconocer a la familia como una unidad
funcional, que funge como el intermediario entre la sociedad y el individuo, que a la

vez interactUan entre si.

En la misma, también se reconoce a la familia como la unidad de supervivencia, y
desde este aspecto se consideraran las funciones béasicas que debe brindar a sus
miembros, y son: brindar afecto, garantizar seguridad y proteccion, servir de
ejemplo, estimular la identidad individual, desarrollar la identidad psicosexual,
fomentar la capacidad de adaptacion, incrementar la socializacién, ampliar el

aprendizaje y la creatividad, aliviar las tensiones (C. Martinez., 2009).

a) Brindar afecto

El brindar y expresar afecto, es una de las funciones mas importantes que se debe
propiciar dentro de la familia, ya que esto favorece las relaciones interpersonales de
sus miembros. Por ello en ocasiones en las que hay dificultad para que se realice esta
funcién, todos los miembros tanto adultos como nifios/as se ven afectados
negativamente, la carencia de afecto incide en la construccion de la personalidad
sobre todo en el caso de los pequefios.

El nifio/a es un ser activo que participa de manera activa en el establecimiento de las
relaciones afectivas entre los padres y él. Cada nifio/a, nace con caracteristicas
propias, y necesita desarrollar un sentimiento de pertinencia que se construye a base
del amor, la comprensién y la aceptacion de sus padres, y como en toda situacion el

exceso o0 la carencia puede tener consecuencias negativas en el futuro.

La capacidad de resolver problemas se ve beneficiado por un vinculo afectivo sano
dentro de los miembros de la familia. Cuando existe union familiar, hay aceptacion y
comprension de tal manera que los adultos logran mostrar sus sentimientos sin temor
y con la seguridad de ser respetados por el resto de la familia; en este mismo

ambiente, los adulos mayores podran sentir el afecto de los nifios y adultos, con
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respeto y consideracion para sobrellevar las dificultades propias de la senectud.
Gracias a los aportes de la terapia familiar sistémica, se ha logrado conocer de
manera efectiva, que un clima familiar afectivo promueve la superacion de

problemas tanto individuales como del sistema familiar.

b) Garantizar seguridad y proteccion

En la mayoria de las culturas la familia debe garantizar la satisfaccion de las
necesidades basicas como son: la alimentacion, abrigo, higiene, seguridad, descanso,
cuidados, etc.; la importancia de cumplir con esta responsabilidad estd dada porque
influye fuertemente en el funcionamiento familiar, ya que de esto depende la
supervivencia de sus miembros y el desarrollo de un sistema familiar sano en varios
aspectos. En este sentido, las condiciones de la vivienda, la alimentacion, la higiene y
aun la vestimenta son factores de vital importancia. Por supuesto, que estas
necesidades se satisfacen en la medida de la solvencia econdémica de la familia, en el
Ecuador como en algunos otros paises del mundo el suplir las necesidades béasicas es
algo que aun no les es posible alcanzar a un buen porcentaje de la poblacion; sin
embargo dentro de las situaciones de pobreza también se conforman familias que
funcionan como sistemas con patrones similares, y en este sentido también se
encuentra a un miembro de mayor peso econdémico, siendo los hijos/as los receptores
y sus padres los proveedores. Esta situacion se suele invertir al pasar del tiempo, en
la etapa Gltima del ciclo vital, cuando tanto hijos/as como padres aportan
econdémicamente a la familia o inclusive los hijos/as pasan a ser los proveedores y
sus padres ya en la tercera edad los receptores de sus beneficios econémicos y de

cuidado.

c) Servir de ejemplo

Ya se ha mencionado que la familia es el primer modelo de sociedad, es el sistema en
donde el nifio/a aprende tempranamente el modo de relacionarse con los demas, y
este aprendizaje se da por medio de la imitacion lo cual es una cualidad propia de la
infancia para aprender. La imitacion es la reproduccion de ciertas actitudes, en el ser
humano la mayoria de conductas, comportamientos sociales, y las costumbres de

relacion se basan en este modo de aprendizaje.
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El nifio/a introyecta el patron de su familia, esta informacion le permitird dar
respuesta ante las diferentes situaciones que se presenten en su vida, le dara el patrén
sobre el rol tendrd cada uno de los miembros, en general lo que el nifio adquiera
como sistema de valores familiares, se evidenciara en la manera codmo construya sus
interrelaciones y repercutira también en el comportamiento que asumiré cuando sea

adulto y constituya su propia familia.

d) Estimular la identidad individual

La identidad individual “Se trata de la capacidad del ser humano para reconocerse
como ser individual, Unico y separado, de forma fisica y mental, de los demas seres
humanos” (Martinez., et. al 2009). Segun la psicologia del desarrollo, a los dos afios
y medio de edad aproximadamente, los nifios/as empiezan a construir su conciencia
individual a partir del hecho de tomar conciencia sobre si mismo, es decir sobre su
cuerpo, sexo y nombre; tras lograr un autoconocimiento basico, y a medida que va
creciendo se reconoce también como un ser social que es parte de varios sistemas
como su familia, su institucion educativa, ciudadano de un pais, etc.; en edad
adolescente, ya se advierte la conciencia de individuo, y es el momento en el que la
identidad logra su mayor expresion, desarrollandose segun la adquisicion de
experiencias cuantitativas que se relacionan basicamente a factores fisicos, y también
a experiencias cualitativas como el pensamiento abstracto, lo afectivo, lo intelectual
y lo social. De hecho si estas adquisiciones no se dan de manera adecuada pueden

producir trastornos en vida adulta.

La familia debe permitir que el nifio desarrolle su identidad individual por medio de
tres factores importantes que son: el proveer un clima de seguridad, la dosificacion
adecuada de autoridad y la independencia de la flexibilidad y la disciplina (Martinez,
et al. 2009). Segun el autor, una dosis adecuada de lo anterior en la crianza de los
hijos/as promueve una sana construccion integral de la personalidad; sin embargo la
construccion de esta identidad no es estatica, siendo adultos y durante el transcurso
de las vivencias el individuo continta incorporando conocimientos, experiencias,

habilidades, etc., a su bagaje personal.
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e) Desarrollar la identidad psicosexual

La sexualidad, es parte de la construccion de identidad del individuo, es necesario
que el nifo/a se identifique con el rol de su propio género logrando diferenciarse del
sexo opuesto. De igual manera, el sano desarrollo de ésta debe ser promovido por la
familia, de una manera respetuosa y positiva, que vaya acorde a la edad de los
pequefios. El rol de género, masculino y femenino con todos sus atributos culturales,
sociales, psiquicos y sexuales esta representado en la familia, e ird de acuerdo con la
cultura en la que se desenvuelva, lo cual le dara al futuro adulto la posibilidad de
adaptarse al medio sin dificultades.

La validacion del sexo es importante y es bilateral, es decir que el nifio/a ademas de
reconocerse y aceptarse debe hacerlo de igual manera con su par del sexo opuesto,
esta construccion se basara en el ejemplo que perciba de sus padres como individuos
y como modelo de pareja, lo cual también replicard en su vida adulta cuando

establezca sus propias parejas.

f) Fomentar la capacidad de adaptacion

La familia es un sistema flexible, en la medida en que es capaz de acomodarse a las
situaciones cambiantes, logrando mantenerse unida y fomentando a la vez el
crecimiento psicosocial de cada miembro. Desde la familia inicial, es decir la pareja,
van atravesando etapas propias del ciclo vital que implican cambios, reajustes y

ponen a prueba los recursos individuales y familiares del sistema.

Por supuesto, en la vida familiar pueden ocurrir sucesos imprevistos fuera de lo
esperado en cada etapa, de igual manera en estos momentos de crisis, la pareja
respondera y reaccionara segun sus propios recursos y expectativas personales. Y es
en estas situaciones en las que el auto concepto y la identidad sufren cambios

importantes.

Se conoce que se consideran traumaticos los eventos como muertes (sobre todo de

nifios/as), catastrofes, enfermedades, es decir situaciones inesperadas dentro del
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curso natural de la vida. También existen situaciones que son prohibidas dentro del

sistema de valores familiar, y cuando ocurren producen crisis en el sistema.

g) Incrementar la socializacion

La socializacion es un proceso en el cual los nifios/as aprenden a diferenciar lo
aceptable o positivo de lo inaceptable o negativo, en su comportamiento.

Segun Martinez, la madurez social se reconoce por la comprension explicita o
implicita de las reglas de un comportamiento social aceptable, aplicada en diferentes
situaciones, que ademas incluye la comprension del concepto de moralidad, el cual a
decir del mismo, tiene dos niveles: el primero interino, en el que las reglas se
cumplen a fin de evitar un castigo y el segundo superior, en el cual la persona
comprende racionalmente los principios morales universales para la supervivencia

social.

Parte de un sistema familiar sano es el dar la posibilidad a sus miembros tanto nifios
como adultos, de ser parte de otros grupos sociales, la interaccion con iguales en
diferentes contextos (escuela, clubs, deportes, etc.) fuera del de la familia resultan
altamente positivos tanto para esa persona como para el mismo grupo familiar.
Cuando los padres dan valor a los progresos de sus hijos/as estan fomentando en

ellos el auto respeto y valor a si mismos.

h) Ampliar el aprendizaje y la creatividad

Continuando con Martinez, quien describe al aprendizaje como un proceso complejo
en el que se adquieren los habitos y comportamientos mediante la experiencia, lo que
evidencia la importancia que la familia tiene en los primeros afios de vida del
individuo, y que esta condicionado e influido por multiples factores. Uno de estos
factores es por supuesto la situacién econdémica de los padres que permitan a los
nifios/as acceder a la educacion, asi como el nivel de educacion que ellos mismos
hayan recibido y el valor que como adultos le den a la educacion de sus hijos/as. Es
importante fomentar y satisfacer en los hijos/as la necesidad innata de aprender, para

lograr en cada etapa un proceso de aprendizaje éptimo.
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Parte de la construccion de la personalidad en la infancia incluye el promover un
desarrollo adecuado de la creatividad y respondiendo a las necesidades de
aprendizaje de acuerdo a la edad de los hijos/as.

i) Aliviar las tensiones

La familia, en el mejor de los casos deberia ser el lugar idoneo en el que sus
miembros encuentran el soporte emocional necesario cuando las dificultades y cargas
del contexto social invaden la vida del individuo. En esta medida, debe procurar la
relajacion de sus miembros, haciendo uso de actividades de recreacion o

esparcimiento que en conjunto permitan aliviar las tensiones.

3.4.2 FUNCIONES FAMILIARES CON MIEMBROS CON
DISCAPACIDAD

Si bien la experiencia de unos no es la vivencia de todos, de igual manera gracias a
varios estudios e investigaciones realizadas por el modelo sistémico sobre las
familias con hijos/as con discapacidad, ha permitido confirmar que a pesar de esta
vivencia “diferente”, siguen siendo una familia, que simplemente se ve influenciada
por una situacion que evidentemente marcara el curso de la vida y de la dindmica
familiar en adelante; sin embrago considero necesario hacer referencia a estas

diferencias que son reales para estas familias.

Para ello es necesario partir del inicio mismo del acontecimiento, el nacimiento de
este hijo/a produce un gran impacto sobre los padres, quienes pueden tener varias
reacciones emocionales que se pueden traducir en sentimientos de dolor, decepcion,
ira, culpa, vergiienza, duda, angustia, consternacion, temor, etc. (Buscaglia, L.F,
1970; Toscano, S.J., 1968 y Thurston, J.R., 1959). Esta situacion supone un fuerte
desequilibrio emocional, social y econémico para los padres y la familia, a lo que
se suma en muchos de los casos la falta de orientacion adecuada, el
desconocimiento sobre la condicion e implicaciones, produce muchas veces una

deficiente atencidn al nifio/a, lo que limita o impide su rehabilitacion.

Tomando a la médica psiquiatra Elizabeth Kubler-Ross (1969), quien considerd

cinco fases del duelo por las que pasan los padres frente a este tipo de situaciones,

55



plantea también que las etapas pueden mantenerse, reemplazarse o0 presentarse
simultdneamente; pero en todas se mantienen ideas y creencias irreales respecto a la
situacion del hijo/a, siendo comun la ilusién de una recuperacion total que permitira
que el nifio/a sea “normal”. Dentro esta posibilidad los padres albergan esperanzas
en milagros religiosos y curas médicas que permitan alcanzar este ideal, lo cual en
la mayoria de los casos no es posible y las altas expectativas se vislumbran como

una reaccion propia de negacion ante una realidad dificil de asimilar.

La misma autora propone que las etapas emocionales por las cuales atraviesan los

padres son las siguientes:

1. Negacion: En la que los padres guardan la esperanza de que exista un error en el
diagndstico. Esta actitud responde a una forma de defensa temporal, que puede ser
reemplazada por una aceptacion parcial.

2. Agresion: En esta etapa los padres tienden a culparse o agredirse por la situacién
del nifio/a. también se puede presentar una fuerte actitud de rechazo con carga
agresiva hacia el hijo/a, aunque por lo general éste enojo se desplaza hacia el
médico, Dios o la vida. Posiblemente este sentimiento surja del sentimiento de
impotencia y frustracion de los padres. Esta fase puede terminar con sentimientos

de culpa o vergienza.

3. Negociacion: En este momento no existe todavia aceptacion, sin embargo los
padres ya se muestran abiertos al dialogo y a la negociacion con el médico y con el

nino/a.

4. Depresion: Esta fase aparece cuando los padres han reflexionado sobre la
situacion del nifio/a dentro del contexto familiar y social. Aqui ya aparecen
conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito, apatia, aumento en las

horas de suefio, es decir, manifestaciones clinicas de la depresion.

5. Aceptacion: el llegar a esta etapa puede ser de manera total o parcial, lo cual

puede mantenerse en periodos grandes de tiempo. Si los padres logran llegar a la
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aceptacion, cualquier otra situacion que implique nuevamente la vivencia de una

crisis puede hacer que reaparezcan algunas de las etapas anteriores.

Varios autores coinciden en que la reaccion inicial mas evidente en los padres es la
presencia de una sintomatologia depresiva de intensidad, formas de reaccién y
tiempo de recuperacién variables que dependen varios factores como el tipo y
grado de discapacidad del hijo/a, el tipo de personalidad y adaptacion de la familia
antes del diagnostico de su hijo/a, el nivel profesional, intelectual, nivel
socioecondmico y creencias religiosas entre otros. El impacto emocional que sufren
los padres y su reaccion emocional frente al diagndstico del hijo/a es una situacion
que los afectara tanto a nivel personal como en las relaciones interpersonales con

los otros y el mundo.

La provision de respaldo, seguridad y apoyo que los padres cominmente deben dar
a los hijos/as se puede ver afectado, la expresion de los afectos hacia los otros
miembros de la familia, la estabilidad familiar. Asi mismo, la relacién conyugal se
ve mermada, en aspectos como la satisfaccion sexual, la economia, amistades, toma
de decisiones, trabajo y utilizacién de los tiempos libres, se convierten en fuentes
de conflicto ante el diagndstico del hijo/a, lo cual repercute también en las

implicaciones sociales y laborales de ambos progenitores.

Esta situacion implica una fuerte crisis existencial personal y familiar, que pone a
prueba los recursos personales y familiares de la pareja que atraviesa por este
hecho, la importancia de asimilar, procesar y aceptar la discapacidad del hijo/a
implica necesariamente flexibilidad y una consecuente adaptacién a esta realidad,
para lograr continuar con el proceso de la vida asumiendo los retos implicados en la

situacion de discapacidad del hijo/a.

Por lo anterior se ha considerado tomar en referencia la teoria de adaptacion
planteado por los autores Turnbull, Summers y Broterson (1984), en la cual
manifiestan que la mayoria de los padres expresan que sus roles cambian al tener un
hijo/a con discapacidad. Algunos pueden no estar familiarizados con las funciones
que la situacién exige ya que no poseen experiencias para modelar respuestas ni

recursos necesarios que les permitan desempefiarse. Otros padres se sienten
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identificados con sus funciones sociales y profesionales y creen que son
incompatibles con su nueva funcion de ser progenitor de un hijo/a con discapacidad.
Asi todos los padres se ven obligados a reorganizar su relacion marital con esta

experiencia.

A continuacién se toma la siguiente clasificacion de funciones sugerida por los

mismos autores.

a) Funcion econémica

La presencia de un miembro con discapacidad innegablemente afecta e incrementa
las demandas y las finanzas de la familia (Farber, 1968). EI miembro con
discapacidad requiere de servicios especiales que a menudo son privados, y
lamentablemente la posibilidad de ganar méas dinero muchas veces se dificulta ya que
“alguien” debe cuidar de ese hijo/a, también se evita el riesgo de cambiar de trabajo a
fin de mantener estabilidad, por lo que tarde o temprano surgen problemas

econdmicos en la mayoria de las familias que viven esta situacion.

El factor econdmico serd un tema de preocupacion en los padres a lo largo de toda la
vida de sus hijos/as con discapacidad, ya que no tendran la seguridad de que ellos
alcanzaran una independencia econdmica total en su vida adulta, mas ain cuando se
trata de discapacidad intelectual y multiple, sabiendo que ellos seran responsables

econdémicamente aun cuando hayan fallecido.

b) Funcidn de cuidado fisico

El cuidado de la persona con discapacidad y sobretodo multidiscapacidad, es decir
cuando se encuentra asociada a otras discapacidades como sucede en las personas
con paralisis cerebral; supone para toda la familia una gran demanda de tiempo para
cubrir con esta funcion que puede provocar tension en la persona que las realiza,
principalmente la madre, que aumenta con la severidad de la deficiencia del hijo/a
(Beckman, 1983).
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c) Funcion del descanso y recuperacion

El tiempo que los padres utilizan con la funcion del cuidado fisico puede resultar en
una rutina intensa y exhaustiva, el hogar no representa un lugar de descanso, ya que
es alli donde se enfrentan con la responsabilidad de educar a su hijo/a con
discapacidad intelectual y multiple sobretodo (Gath y Gumley, 1986).

La posibilidad de la familia de realizar actividades de ocio es a menudo limitada por
la presencia de hijo/a con discapacidad. Las vacaciones se pueden reducir por la
cantidad de arreglos que la familia debe realizar y las salidas en pareja son
esporadicas por la dificultad de encontrar un cuidador provisional y capacitado para
cuidar de su hijo/a con discapacidad, cuando esto se resuelve se cuenta por lo general
con la familia ampliada o alguin hijo/a mayor que pueda asumir esa responsabilidad
(Harris y McHale, 1989). Sin embargo, los sentimientos de culpa de los padres por
dejar a sus hijo/a a cargo de otras personas fortalece la relacion de dependencia y
limita simultdneamente la posibilidad de autonomia del nifio/a y de distencidn de los

padres.

d) Funcidn de socializacion

La dificultad en la socializacion que puede presentar la persona con discapacidad, en
ocasiones esta dada porque el salir y visitar lugares publicos les exige a los padres el
tratar con las miradas de extrafios, las preguntas de amigos sobre la discapacidad de
su hijo/a, lo que en general resulta perturbador para las familias (Mink, 1988). Lo
cual afecta y limita la posibilidad de un comportamiento social sano para el nifio /a'y
de wuna vida social activa como sistema familiar para sus miembros.
Lamentablemente, alin es comun encontrar familias que se ocultan y ocultan a sus

hijos/as con discapacidad.

Los nifios/as con discapacidad y sobretodo intelectual tendran también un efecto
sobre la educacion y socializacion de los hermanos/as, quienes a menudo
experimentan vergiienza y enojo ante los extrafios. Otro factor comin es que los
padres limitan su descendencia por la presencia del hijo/a con discapacidad, siendo

asi el hermano/a se verd condicionado a compartir desde muy pequefio un rol de
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cuidador mas que de compafiero de juego (Gath, 1972). Lo anterior se da por varias
razones, entre esas el miedo a tener otro hijo/a con discapacidad, el no tener la
posibilidad econdémica ni el tiempo para ocuparse de otro hijo/a, ya que el hijo/a con
discapacidad generalmente consume la mayor parte del tiempo de la madre que es

quien funge casi siempre como la cuidadora principal.

e) Funcion de autodefinicion:

En el caso de los nifios/as con discapacidad fisica, sensorial e intelectual, la
construccion de la identidad se da bajo los mismo principios que para cualquier
nifio/a, la diferencia esta en que su familia y contexto le permitan comunicarse y
desarrollarse como un miembro mas de la familia bajo sus necesidades particulares y
a su propio ritmo. Sin embargo, en el caso de la discapacidad intelectual severa y
multidiscapacidad la construccion de identidad puede ser mas dificil de adquirir asi

como algunos otros procesos abstractos.

Solo como dato informativo, se conoce que el impacto de la persona con
discapacidad afecta sobre la identidad de los miembros de la familia, en especial de
los hermanos/as, quienes suelen sentirse culpables a obtener mejores resultados que
su hermano/a con discapacidad, y sobre todo si éste es mayor (Simeonsson y
McHale, 1981).

Turnbull y otros (1984) mencionan en su estudio que los padres tienen sus
identidades implicadas en el hijo/a con discapacidad, y cuando éste es pequefio la
determinacion de la familia de mantener al nifio/a en casa puede ser el resultado o la
causa de un sistema cohesionado; pero si la autodefinicion de los padres permanece
unida al hijo/a con discapacidad cuando crece, la familia puede experimentar
dificultad para animarle a tener mayor independencia como adulto. En este sentido,
lo paraddjico es que una respuesta apropiada en la primera infancia puede ser

contraproducente en la vida adulta.

Los padres tienden a asignar funciones y especificas a cada hijo/a que pueden ir
variando a través del tiempo. La definicion de la edad social y mental del nifio/a

implica que las funciones del nifio/a cambian a causa la dinamica cambiante de la
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familia y los padres también redefinen constantemente sus propias obligaciones y
funciones de acuerdo a ese hijo/a. En el caso que nos corresponde, la dependencia
funcional de la persona con paralisis cerebral que compromete una severidad
intelectual agregada, hace que las obligaciones de los padres no cambien sino que al
contrario se mantengan a lo largo del tiempo, para suplir las necesidades de ese hijo/a
con discapacidad maltiple.

f) Funcion de afectividad:

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad puede tener un impacto positivo o
negativo en la familia. La percepcion de ser “diferente” en una familia cerrada podria
darle un fuerte sentido de pertenecer a una unidad especial, tolerante y amorosa
(Gath, 1977).

El impacto negativo pude ocurrir cuando los padres no pueden establecer lazos
afectivos por sentirse asustados por la discapacidad del pequefio, sin saber si va a

sobrevivir o porque fisicamente presenta alguna deformacién (Meyers, 1983).

La funcién de los padres es de brindar afecto a sus hijos/as, sin embargo, los padres
de nifios/as con paralisis cerebral experimentan sentimientos de ambivalencia que se
presentan como sobreproteccion y rechazo, una actitud esperada segun Leyendeker
(1982). La sobreproteccion puede provocar desequilibrio en la familia, sobretodo en
la relacién con los demaés hijos/as y a la vez imposibilita la autonomia del hijo/a con
discapacidad. El rechazo implica que los padres todavia no estan preparados para
aceptar a su hijo/a con discapacidad. Los padres requieren ajustar su sistema de

valores, en especial la relacion con su hijo/a para poderlo valorar de manera positiva.

g) Funcion de orientacion:

El tipo de guia que se dé a una persona con paralisis cerebral es importante, ya que

esto le permitira construir su vision del mundo y formar sus valores.
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Generalmente, existen programas de atencion que asesoran a los padres Unicamente a
nivel médico y educativo; hace falta el apoyo a los padres para saber enfrentar los

comportamientos inapropiados de sus hijos/as desde el mismo nucleo familiar.

h) Funcién de educacién:

Dependiendo del tipo de discapacidad y del nivel de afectacion, la posibilidad de
aprendizaje y escolarizacion sera posible solo si los nifios/as tienen la capacidad de
hacerlo y si sus padres tienen los recursos para apoyar la inclusion educativa de estos

nifos/as.

Los padres de nifios con discapacidad necesitan ser informados sobre como educar a
su hijo/a y conocer qué tipo de servicios estan disponibles para él y evaluar las
posibilidades de acceder a ellos por medio de la comunidad o el Estado.

Segun los autores (Turnbull, et. al, 1984), la mayoria de padres siente desconcierto
porque no saben qué es lo mejor para el hijo/a con discapacidad y para la familia, y
con ello se refiere no Gnicamente a la instruccion educativa sino al tipo de educacion
que los padres deben inculcar a éstos nifios/as en el seno del hogar; por ello los
padres deberian estan preparados y ser capacitados para ensefiar a su hijo/a con
paralisis cerebral sobre las capacidades adicionales que necesitara para desenvolverse
en el futuro fuera del hogar. Dentro de la familia en la educacion debera priorizar el
ensefarle al nifio/a a aceptar su discapacidad, promover en él/ella la capacidad de
decision, libertad de eleccion y manejo tanto de la frustracion como de sus

sentimientos de manera adecuada.

i) Funcién vocacional

Las familias por lo general influyen en la eleccién vocacional y en el desarrollo de la
ética laboral. En la mayoria de los casos, esta funcion no se realiza con el miembro
con discapacidad, ya que los padres no suelen tener expectativas de que este hijo/a
trabaje y por ello no planean un futuro para é/ella. Las familias en esta situacién
tienden a reducir los montos de estrés al que se enfrentan reduciendo la perspectiva,

es decir viviendo el presente (Harrys V.S y Mc Hale, 1989).

62



Las prioridades de las funciones varian a través del ciclo vital. Las familias con
nifios/as pequefios se preocupan mas por el cuidado fisico y la escolarizacion,
mientras que las familias con adolescentes y jovenes estaran mas preocupadas por las

funciones de guia y eleccién vocacional (Duval, 1962).

Las prioridades son cambiantes asi como los modos de expresion de las funciones
familiares, los problemas que se van planteando a través del ciclo vital de las familias
con hijos/as con discapacidad son diversos. La mayoria de veces el nifio/a con
discapacidad tienen necesidades que van de acuerdo a su edad cronoldgica, pero
otros nifios/as sobre todo los que tienen multidiscapacidad asociada no estan siempre
en concordancia. Por ello las familias deben enfrentarse a funciones y necesidades
discrepantes con la edad, por lo que la tarea de cuidar a este nifio/a suele ser

extenuante y frustrante.

3.5 CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL FAMILIAR

Se debe partir del concepto basico, de ¢qué es cuidar? (preservar, guardar, conservar,
asistir) para abordar el tema, “cuidar” implica la accion de ayudar a otra persona; y
dar “cuidado” es tratar de incrementar el bienestar de quien estd siendo atendido para

evitar que sufra de algan prejuicio.

Para comprender el origen del término al cual nos referiremos a lo largo del trabajo,
se debe remontar desde su origen “el cuidado”, el brindar cuidado es una accion
natural en la mayoria de las especies sobretodo el cuidado de las crias para su
supervivencia, sin embargo es el ser humano el Unico ser viviente que requiere para
su completa subsistencia un cuidado que se prolonga en el tiempo superando al de las
demas especies del mundo animal. Por ello el brindar proteccion, sustento, etc. es un
acto que resulta natural en las culturas y sociedades. En este sentido el ser humano
también ha ido evolucionando como grupo social tanto en el sistema familiar como
en la sociedad global.

Sin embargo, y como Yya se refirio anteriormente, este tipo de accion esta vinculado
fuertemente con la funcion materna que se traduce en una “obligacién” a cumplir no

solo brindando este valioso recurso a los hijos/as, sino al esposo, a la familia, a los
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enfermos y a los ancianos. Culturalmente la balanza vuelve a evidenciar una

desigualdad de género que esta ligada a esta labor (Finch y Groves, 1983).

La nocion de cuidado se ha ampliado también del ambito micro, en el que se
desarrollan practicas sociales realizadas por personas concretas (el mundo de lo
familiar y de lo interpersonal), al ambito macro, compuesto de instituciones y
agentes sociales, en donde las iniciativas y las politicas establecen formas variadas de

atender a los que necesitan ser cuidados.

El cuidado bésicamente implica acciones que deben asegurar la nutricion, la higiene,
el abrigo, el descanso, etc. Es decir todo lo necesario para la supervivencia. Como ya
se menciond, en la sociedad existe una organizacién social que también atiende otro
tipo de cuidados que los seres humanos precisan siendo los agentes institucionales y
sociales, como la familia, el Estado o el mercado, y a sus actores, las personas

concretas que dan o reciben cuidado.

Es indiscutible reconocer que el acto de brindar cuidado esta ligado a un tema
relacional profundo, ya sea por reciprocidad en el caso de los hijos/as que cuidan a
los padres en algin momento de la vida, ya sea por solidaridad, o por el intercambio
al brindar el cuidado a cambio de algun tipo de reconocimiento; sea cual fuere en

esta relacion se generan también vinculos afectivos.

Desde la Psicologia y segun el modelo de desarrollo de la identidad femenina
planteado por Freud, sostiene que el proceso de identificacion de la nifia con su
madre permite la construccidén de un vinculo que propicia una disposicion para el
afecto y la empatia, principio basico de construccion psiquica al cual se le debe
relacionar ademas con el proceso de socializacion natural durante el que se adquieren
rasgos propios que acaban constituyendo la identidad de la mujer (Nancy Chodorow,
1978).

Es en este contexto en el que aparece el concepto de cuidado, entendido como una
actitud especificamente femenina, que supone, ademas, grandes dosis de racionalidad
y de pensamiento estratégico para encontrar en cada momento la mejor solucién a los

diversos problemas que la crianza plantea. Desde la relacion maternal como matriz
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sobre nocion de cuidado, se extiende a otras necesidades y formas de satisfacerlas,

que van mas alla del vinculo con la madre.

A partir de la idea del cuidado como una actitud cuyo origen estd en la relacion
maternal, el concepto se ha ido ensanchando para incluir las tareas y actividades en
las que se concreta. La maternidad es un trabajo heterogéneo que responde a las
necesidades de todo tipo que las hijas e hijos tienen, desde la supervivencia fisica

bésica hasta el aprendizaje del comportamiento social.

Brindar y recibir cuidado implica también relaciones de poder, por el hecho de que
cuidar puede ser, mas que una responsabilidad voluntariamente asumida, una
obligacion determinada por el entorno familiar y aun por las leyes. Generalmente, se
cuida a quien no puede valerse por si mismo o porque sufre una incapacidad para
desenvolverse, pero también sucede que hay otras personas que pudiendo hacerlo no
lo hacen, y se nutren de una relacion de cuidado basada en la manipulacién y el
chantaje, lo cual segun investigaciones realizadas en Espafia se observa con mayor

frecuencia en los adultos mayores (Fernadndez, Cordon y Tobio., 2007).

Se puede decir que el cuidado familiar es un indicador de la relacion entre
solidaridad y conflicto familiar, ya que las relaciones que se establecen en el
ejercicio del cuidado son contradictorias y ambivalentes. La situacion previa a la
dependencia es determinante y, en general, una relacién mas cercana se asocia a una
actitud favorable hacia el cuidar. El cuidado familiar, generalmente, es una

experiencia duradera que exige reorganizar la vida familiar, laboral y social.

Entonces se puede presumir que el cuidado es la garantia para la sobrevivencia de las
especies, siendo caracteristica innata del ser humano para preservar su mundo,
asegurar la continuidad e incluso dejar un legado. En esta medida somos el resultado

del cuidado o descuido ejercido unos sobre otros a través de la historia.

3.5.1 DEFINICION:

Se ha definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada

de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o
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impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”
(Flérez Lozano, 1997). En 1999, la Organizacién Mundial de la Salud también se
manifiesta al respecto definiendo al cuidador primario como “la persona del entorno
de un paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un
amplio sentido; este individuo estd dispuesto a tomar decisiones por el paciente,
decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de

manera directa o indirecta’”.

Existen diferentes niveles de responsabilidad en el cuidado, y se dividen en
cuidadores directos y cuidadores indirectos (de los Reyes, 1999). Y del primero se

puede diferenciar a su vez en cuidadores informales y formales.

Los cuidadores informales se diferencian porque son personas que tienen un alto
grado de compromiso hacia la tarea, se caracteriza por el afecto y una atencién sin
limites de horarios, es brindado principalmente por familiares, participando también
amigos y vecinos, son personas que no estan capacitadas, ni son remunerados por su
labor (Flérez Lozano et al, 1997, Aguas, 1999).

Algunos autores han sefialado el caracter de cuidador principal (Anderson, 1987, en
Flérez Lozano, 1997) de estos cuidadores, ya que por lo general es un papel
desempefiado por el familiar femenino mas préximo. Los cuidadores principales o
primarios son los que asumen una responsabilidad total en ésta labor. Segun
Amstrong P. (2002) define al Cuidador Informal como “Es aquella persona que de
una manera voluntaria y decidida, toma la opcién de convertirse en cuidador de ese
otro que se encuentra limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del
mundo”. Otros autores lo denominan como Cuidador Primario Informal Familiar
(CPIF), término que sera utiliza como referencia conceptual a lo largo del presente

trabajo.

Los secundarios, son profesionales en salud, es decir poseen la informacion
suficiente y las herramientas suficientes para ejecutar el trabajo y mantener la
distancia emocional necesaria para realizar su labor, siendo estos la enfermera, un
asistente, un trabajador social, un familiar lejano o cualquier persona que labore en

una institucion prestadora de servicios de salud, que son remunerados en la tarea y

66



ésta es realizada por un tiempo definido. Sobre ellos no recae la principal
responsabilidad del cuidado, es en resumen la persona que no tiene una relacién

directa o un vinculo cercano con el enfermo (Stone, 1987, en Flérez Lozano, 1997).

3.5.2 PERFIL DEL CUIDADOR

En el presente estudio el cual trata sobre la funcion de cuidado que las madres
proveen a sus hijos de 0 a 2 afios con paralisis cerebral, quienes en este caso vendrian
a ser las denominadas Cuidadoras Primarias Informales, son un pequefio ejemplo del
alto porcentaje de cuidadoras de esta indole que existen a nivel mundial. En nuestro
pais no existen investigaciones que permitan conocer en cifras esta realidad, por lo
que se toma como referencia las investigaciones y estudios llevados a cabo sobre
todo en Espafia, pais en el que se ha dado gran importancia a este fendmeno aunque
se ha dado mayor atencion al cuidado de adultos mayores, sin embargo muestran que
es posible diferenciar un perfil tipico de las personas que asumen este papel es: el de
una mujer, responsable de las tareas domésticas, familiar directo (generalmente
madre, hija o esposa) y que convive con la persona a la que cuida. Género,
convivencia y parentesco son las variables mas importantes para predecir qué
persona del ndcleo familiar va a ser la cuidadora principal. Y las cifras son
contundentes: son mujeres el 60% de los cuidadores principales de personas
mayores, el 75% de los cuidadores de personas con discapacidad y el 92% de los
cuidadores de las personas que necesitan atencion en los hogares. (Ministerio de
Trabajo Espafia, 2004). Son las mujeres de menor nivel educativo, sin empleo, y de
niveles socioecondémicos bajos las que configuran el gran colectivo de cuidadoras

informales (Ministerio de Asuntos Sociales Espafia, 1995).

Existen también pequefios aportes de investigaciones realizadas en México y
Colombia que coinciden con el alto porcentaje y la diferencia de género para la
realizacion de esta tarea, por ello se supone como validas las cifras arrojadas por el
Gobierno Espariol, que a pesar de ser un pais de la Union Europea mantiene un
paradigma de modelo latino de cuidados como lo reconocié el Ministerio de Trabajo

y Asuntos Sociales de Esparia en 2004.
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3.5.3 CARGA Y SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO

Los investigadores han llegado a afirmar que la situacion de cuidar a una persona
dependiente (sea por enfermedad crénica, discapacidad o senectud) constituye una
condicion estresante en la vida. De hecho algunos consideran que cuidar es una de
las situaciones que mas estrés cronico generan. Por ello la importancia de conocer las

consecuencias que tiene sobre las personas que cuidan.

El impacto que supone la aparicion de una enfermedad en una familia se ha
relacionado con diversas variables, entre ellas la carga familiar de los cuidadores
principales de personas dependientes. Ya en 1.963 Grad y Suinsbury introdujeron el
término "carga del cuidador” para referirse al impacto que sufren las personas que

tienen un familiar enfermo mental.

El incremento de evidencia sobre el estrés del cuidador y sus consecuencias son
altas, sin embargo ha sido dificil llegar a un consenso tanto en los términos como en
la dificultad de dar coherencia tedrica y metodolodgica a este fendmeno, por ejemplo
en inglés “carga” se traduce en‘“burden” (cuya traduccion es “estar quemado”, e
indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado), lo que también implica
dificultades en la diferenciaciébn y claridad te6rica de estos conceptos
(Freudenberguer, 1.974).

El término carga fue elaborado como un estado subjetivo asociado al grado de
incomodidad o molestia originada por la prestacion de cuidados, en los que
posteriormente se introdujo también una parte objetiva como por las restricciones en

el tiempo libre, etc.

Se denomina carga a los altos montos de estrés que se da por la gran demanda de
tareas que deben realizar los cuidadores. Este término ha sido utilizado sobretodo en
la investigacion gerontoldgica sobre el proceso de cuidar y sus efectos. Asi, el
sentimiento de carga del cuidador se ha revelado como un importante factor en la

calidad de vida de los cuidadores (Poulshock y Deimling, 1.984).

Los cientificos Grad y Sainsbury (1.963), que iniciaron la investigacion de este

fendmeno asi como Zarit consideraron la carga de los cuidadores como la clave del
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mantenimiento de las personas con demencia en la comunidad y elaboraron un
procedimiento para su evaluacion, la Entrevista sobre la Carga del Cuidador, el
instrumento mas utilizado para la evaluacion de la carga familiar en gerontologia
(Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980).

George y Gwyter (1986) ampliaron el concepto considerando el impacto fisico,
emocional y material que surgia como consecuencia de cuidar a personas con
discapacidad, con las que existia una relacion emocional.

Este estudio marco el inicio del interés por los aspectos conceptuales en torno a la
nocion de carga de los cuidadores de familiares mayores, su evaluacion y su
investigacion. Sin embargo, desde ese entonces hasta la actualidad, la disparidad en
cuanto a la definicion de este concepto y su evaluacién ha sido una constante (Stull,
1.996).

A pesar de encontrar dificultad para la sustentacion tedrica y la terminologia
especifica, la intencion es la de conocer si este fendmeno se presenta en el grupo
muestra y de lograr exponer en los posible con claridad los ejes basicos de que
describen a este fendmeno tan antiguo como la presencia de la familia en la sociedad
y tan nuevo en relacion a interes cientifico de darle un nombre al evidenciar un
incremento de sintomatologia psiquica y fisica en quienes cumplen con esta tarea de

cuidar en su cotidiano.

En general el término de carga incluye diferentes aspectos como: gasto econémico,
carga fisica, limitacion del tiempo, etc. y su evaluacion se limita a la puntuacién
global de carga, lo cual en la practica se pierde ya que no hay posibilidad de
comprobar las distintas formas en las que los cuidadores pueden verse presionados
por el hecho de cuidar y los diferentes efectos de cada uno de estos factores.

Montgomery y su grupo de colaboradores (1.985), hacen referencia a la diferencia

entre carga objetiva y subjetiva.

La carga subjetiva o interpersonal, se define como las reacciones emocionales ante la

experiencia de cuidar, mientras que la carga objetiva se define como el grado de
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perturbaciones o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y la vida de los
cuidadores (Montorio I, Ferndndez M, Lopez A, Sanchez M., 1998).

La carga objetiva, hace referencia al desempefio de actividades de auto cuidado de la
vida diaria que la persona dependiente no puede realizar por si mismo (ejemplos:
bafiar, vestir, peinar, comer, entre otras), asi como también a la practica de
actividades instrumentales (ejemplos, transportar, movilizar, llevar al medico, etc.).
Mientras que la subjetiva esta asociada con las actitudes y reacciones emocionales
que manifiesta el cuidador ante la experiencia de cuidar de una persona enferma
(Ramirez G, Rios A., 2.004).

Para este caso, los nifios y nifias de la muestra con diagnostico de PCI no seran
considerados como enfermos, sino como dependientes, es decir que requieren del
cuidado permanente para subsistir, no sélo por encontrarse en una edad temprana en

general sino por las multiples complejidades que su diagndstico representa.

Con respecto al uso del término “sobrecarga”, varios autores prefieren denominarlo
con el sufijo “sobre” para indicar el exceso y el hecho de que “sobrepasa” a las
posibilidades del cuidador de manejar esta vivencia, ellos coinciden en plantear que
la sobrecarga es un “estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo
fisico, presion emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas
econdmicas que surgen al cuidar un enfermo cronico o con discapacidad” (Dillehay
R, Sandys M., 1990).

En algunos articulos se hace uso de carga y sobrecarga como sinénimos, lo que
resulta confuso para la comprension del tema, sin embargo ahondando ampliamente
en la lectura es posible hacer la siguiente diferenciacion que al parecer es la acertada
en este campo, “la carga es un estado resultante de la accion de cuidar a una
persona dependiente 0 mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del
cuidador” (Crespo, 2007), es decir la carga describe basicamente la accion de cuidar
y las consecuencias en términos reales que ello le implica al cuidador y su familia;
mientras que la sobrecarga se refiere a: “...la posibilidad de desarrollar el fenomeno

de sobrecarga al asumir la tarea de cuidar”. (Breinbauer, 2009), es decir cuando un
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unico cuidador asume la tarea acarreando con ello el malestar psiquico, sufriendo a

consecuencia de esa carga el sindrome propiamente dicho.

La evidencia sobre el aparecimiento de problemas en la salud de los cuidadores
informales de personas con alguna enfermedad crénica, degenerativa y dependiente,
permite confirmar que el nivel de sobrecarga se percibe como proceso estresante y de
alto desgaste psiquico y fisico que implica factores como: las caracteristicas del
paciente, caracteristicas personales del cuidador, demandas psicosociales,
evaluaciones cognitivas, respuestas fisiologicas y emocionales, vinculo afectivo entre
el paciente y el cuidador, y aspectos relacionados con el apoyo social percibido.
Ademas, el afrontamiento y el soporte social pueden potencialmente intervenir en

maultiples puntos a lo largo del proceso de estrés.

Los trabajos antes mencionados permiten afirmar que, prestar asistencia a alguna
persona con discapacidad constituye una situacion tipicamente generadora de estrés
en las personas encargadas de tal cuidado, con importantes consecuencias para su
bienestar fisico, psicoldgico y social. La literatura existente también apoya la idea de
que cuidar a un nifio/a con discapacidad puede tener implicaciones para la salud del
cuidador (Duefias E, Martinez M., Morales B., Mufioz C., Viafara A. y Herrera J.,
2.006), (Dunst C, Trivette C., 1.986).

Considerando la préctica clinica y la falta de una perspectiva completa de la gran
cantidad de factores que pueden influir como son las demandas de cuidado, factores
individuales del cuidador, factores sociales, etc., se hace importante asumir un
modelo multifactorial que considere todas las esferas que se ven afectadas en el

cuidador.

3.5.3.1 EFECTOS

Los efectos en los cuidadores son diversos, sin embargo hay situaciones como la
edad del cuidador, que indican que si es una persona mayor presentard un mayor
deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a la salud, por ejemplo
las cuidadoras de 55 afios presentan la mayor prevalencia de problemas emocionales

y padecen con mayor frecuencia molestias o dolores y se sienten menos satisfechas
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con sus vidas que los cuidadores de menor edad (Garcia Calvente MM, Rodriguez I,
Navarro G., 2004).

Asi mismo, otra investigacion reporta que las cuidadoras mas jovenes muestran
niveles de sobrecarga més altos que las de més edad, tal vez porque perciben un
mayor coste de oportunidad asociado a cuidar, relacionado, con los conflictos para
compatibilizar empleo y cuidados (Rinaldi L, Spazzafumo R, Mastriforti P, Mattioli
M, MarvardiM C, Polidori A., 2005).

En cuanto al grado de dependencia de la persona cuidada, se ha descrito que la
depresion, la ansiedad y el estrés son los problemas mas comunes presentes en los
cuidadores primarios y han sido abordados sistematicamente por los estudios sobre
los cuidadores de pacientes con dependencia (Moral MS, Juan J, Lopez MJ, Pellicer
P., 2003), (Vitalino PP Russo J, Young HM, Teri L, Maiuro RD., 1991).

También se han observado niveles de depresién y de ansiedad, asi como problemas
de salud fisica en cuidadores con personas con elevado grado de deterioro fisico y
mental (Schulz Beach., 1999).

Se ha confirmado que ser cuidador primario tiene un impacto en la vida y en la salud.
(Devi J, Almazan 1., 2002); (Tolson D, Swan I, Knussen C., 2002). Existen estudios
que han encontrado que entre 46 y 59 % de los cuidadores primarios estan
clinicamente deprimidos y utilizan prescripciones para depresion, ansiedad e
insomnio dos o tres veces mas que el resto de la poblacion (Tugrul M, Eren I,
Ozcankaya R, Civi I, Ertuk J, Ozturk M., 2003); (Hudson JI, Arnold LM, Keck PE,
Auchenbach MB, Pope HG., 2004).

En Cuba por ejemplo cuentan con el Manual para Cuidadores de Personas
Dependientes de Espin A. y otros (2005) en el que define la afectacion del cuidador
en tres dimensiones: las fisicas, donde aparece el agotamiento por excesiva cantidad
de tareas, sensacion de fatiga y cansancio motivada por la falta de suefio debido a los
trastornos de conducta y otras alteraciones comunes como cefalea, dolor articular, el
esfuerzo fisico en la movilizacion y la descompensacion de enfermedades crénicas

por abandono de tratamientos medicos y cuidados propios. La segunda seria el area
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psicoldgica, que sefiala los sentimientos negativos, asi como la ansiedad, la
depresion, e irritabilidad; y por ultimo la afectacion social esta dada por los cambios
que se dan a nivel macrosocial (reduccion de actividades laborales, culturales y
recreativas), mesosocial (dinamica familiar) y microsocial (el individuo). Las
actividades econdmicas también se ven afectadas, ya que hay un aumento de gastos
(aseo, farmacos, alimentacion del dependiente) y pérdida de relaciones laborales
(Duran, M.A., 2002), (Boyle Detal., 2001), (Rees, J, O'Boyle, C, MacDonagh, R.,
2000).

El Doctor y autor J. Florez L., quien ha realizado importantes aportes a este tema,
asegura que la vida del cuidador primario de una persona dependiente se ve afectada
de muchas maneras, logrando puntualizar con gran precision las consecuencias, que

en su experiencia ha identificado como las siguientes:

« Falta de autocuidado.

« Aumento del riesgo de mortalidad.

« Problemas psicoldgicos (depresion, ansiedad).

o Estrés.

« Disminucion de calidad de vida.

« Alteracion del suefio.

« Riesgo de cuidado inapropiado de la persona dependiente.
« Maltrato hacia el dependiente.

« Relacion més estrecha con la persona cuidada.

Ademas, dice también es frecuente que los cuidadores experimenten cambios en las

siguientes areas:

e De las relaciones familiares: La presencia de conflictos familiares por el

desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares respecto a la forma

en que se proporcionan los cuidados, al comportamiento, decisiones y
actitudes hacia la persona dependiente.

El malestar con otros miembros de la familia, también se da por la percepcion del

cuidador primario sobre la falta de valor que le dan a su labor.
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Este cambio puede ser también una fuente de conflictos puesto que el resto de la
familia también se ve afectada por la nueva situacion, no siempre deseada. El
cuidado de la persona dependiente implica tareas de tiempo y dedicacion que en

ocasiones la pareja o otros hijos demandan para ellos.

Del trabajo y la situacion econdmica: Para la mayoria de cuidadores es
dificil mantener un trabajo a la vez que realizan ésta labor familiar. Los
cuidadores pueden presentar alguna sensacion ambivalente por un lado la
culpa de abandonar a la persona dependiente para ir al trabajo y en otras la
insatisfaccion de estar incumpliendo con el trabajo. En Espafia, lugar de
referencia del Autor, los cuidadores que logran mantener el trabajo es gracias
a la posibilidad de reducir su la jornada laboral en el mejor de los casos. Cabe
mencionar que los dependientes investigados por el mismo son personas
adultas de la tercera edad, que en cierta medida logran cuidarse o permanecer
por si mismas sin supervision algun periodo de tiempo mientras su cuidador
sale a laborar, pero para nuestro caso esta posibilidad es bastante mas
limitada al ser nifios/as de tierna edad los que requieren de estos cuidados

permanentes.

También son frecuentes las dificultades econdmicas, ya sea porque disminuyen
los ingresos o porque aumentan los gastos derivados del cuidado de la persona
dependiente.

Del tiempo libre: Cuidar a una persona dependiente como se sabe exige
mucho tiempo y dedicacion, lo que implica necesariamente dejar de lado o ir
mermando el tiempo de ocio, la vida social con amistades, etc. De hecho es
comun observar que el cuidador no se da tiempo a si mismo, situacién que se
presenta debido a sentimientos de culpa que le produce el pensar que si se da
ese tiempo estara abandonando su responsabilidad. La reduccion de
actividades en general se relaciona con sentimientos de tristeza y de

aislamiento, caracteristico de esta situacion.

e De la salud: Es frecuente observar en los cuidadores cansancio fisico, fatiga,

hay mayor riesgo de aparicion de enfermedades y la sensacion de que su
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salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar, lo cual es real segin los
estudios al respecto.

Del estado de animo: Se sabe que la experiencia de cuidar de otra persona
puede generar sentimientos positivos, ya sea por solidaridad, afecto o porque
se concibe en otros casos como una obligacion moral y cumplir con ello le
provee de cierta satisfaccion. O en otros casos pueden generar consecuencias

psicoldgicas negativas como:

v’ Sentimientos de tristeza, desesperacion, indefension y desesperanza, que
se traduce en la presencia de un alto nimero de sintomas depresivos en

familiares cuidadores.

v’ Sentimientos de enfado e irritabilidad, que es frecuente cuando los
cuidadores perciben su situacion como injusta o su labor como poco

reconocida.

v’ Sentimientos de preocupacion y ansiedad ante la situacion por la que
atraviesan, que esta dada por la recurrente preocupacion por la salud de su
familiar, por su propia salud, por los conflictos familiares asociados, por

la falta de tiempo, etc.

v Sentimientos de culpa que pueden experimentarse por muy diversas
razones como el enojarse con la persona a la que se cuida, por considerar
que no se esfuerza lo suficiente, por desear que el familiar muera (para
que deje de sufrir o para "liberarse" el cuidador de la situacion), por
descuidar otras responsabilidades, etc.

La satisfaccion de cuidar: “Cuidar a una persona mayor puede ser, a pesar
de las dificultades y la "dureza" de la situacion, una experiencia muy
satisfactoria para el cuidador. Ocurre asi cuando supone luchar por alguien a
quien se quiere, a quien se desea expresar carifio e interés. También, a veces
los cuidadores descubren que poseen unas cualidades que hasta entonces no

conocian 'y no son pocos los cuidadores que manifiestan haber
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"evolucionado" como personas a través de las situaciones asociadas al
cuidado” (José A. Florez L., 2009).

Se ha reconocido que el mantenimiento del rol de cuidador tiene que ver con los
beneficios personales que él mismo obtiene por el hecho de cuidar a una persona
dependiente (Genevay, 1994). Por ello amerita destacar que la carga es percibida por
los cuidadores de diversas maneras, especialmente en funcion de como es definido
ese rol de cuidador: para algunos la realizacion de algunas tareas incluidas en el
cuidado (lavar, vestir, etc.) aparecen como extremadamente estresantes para el
cuidador; para otros cuidadores son las conductas agresivas como la deambulacion,
las ideas delirantes, la incontinencia, etc.; para otros el cuidar es una experiencia
emocional satisfactoria y una parte mas de la vida vivida en comdn, con esa persona

dependiente (Thompson y Gallagher-Thompson, 1996).

Es interesante pero no extrafio que el Autor incluya dentro de la clasificacion un
punto referente a la satisfaccion que resulta de la accién de cuidar, la cual es una
actitud que surge en algunos cuidadores, sobre todo al iniciar la tarea y que en pocos
casos se pude mantener en el tiempo; pero en otros esta satisfaccion de inicio puede
terminar resultando esclavizante, cambiando de una sana satisfaccion altruista a una
obligacion tortuosa. Existen varios estudios que indican que lo anterior sucede, sin
embargo las razones por las que en unos esto se mantienen y en otros no, esta dada
por muchas variables que tienen relacion con las caracteristicas del cuidador (género,
edad, consanguinidad, voluntad, nivel de educacion, etc.) y por supuesto también con
las caracteristicas del dependiente (género, edad, razon de su dependencia,
consanguinidad, etc.), que como es de suponer de esta relacién pueden surgir un sin
namero de variables que estara dada a su vez por las circunstancias en las que la

unién de éstas dos vidas se crucen.

Cabe mencionar que el autor ha basado sus investigaciones en el area de la
gerontologia, aunque los que concierne en el presente trabajo es el cuidado de
nifios/as, la base de los problemas que se presentan las personas en esta situacion son
muy similares, por ello se ha tomado sus aportes como referencia valida ya que los
retos y consecuencias que el cuidar a una persona dependiente significan para el ser

humano en general, una vivencia desbordante.
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Algunos estudios han encontrado que el nivel de carga esta relacionado no sélo con
el apoyo social y con la gravedad de la enfermedad, sino con las estrategias de
afrontamiento de las personas cuidadoras (Raina P, O'Donnell M, Schwellnus H,
Rosenbaum P, King G, Brehaut J, Russell D, Swinton M, Wong M, Walter SD y
Wood E. 2004; Vitaliano PP, Zhang J y Scalan JM. 2003). Segun estos autores el
nivel de carga aparece cuando la demanda de cuidados sobrepasa la creencia en las
propias capacidades o cuando interfieren en la consecucion de otros objetivos. Por lo
anterior y sabiendo que las madres tienden a ser quienes en la mayoria de los casos
sea por enfermedad crénica o discapacidad, hacen las veces de cuidadoras primarias
de estos nifios/as dependientes que las necesitan para sobrevivir, son en quienes se
deberad poner mayor énfasis, ya que se considera que disponen de menos estrategias
de afrontamiento ante el manejo del impacto y de las dificultades propias que
sobrevienen (Takahash M., Tanaka K., Miyaoka H. 2005).

3.5.4 SINDROME DEL CUIDADOR PRIMARIO

El interés por el cuidador desde el area de la salud se da aproximadamente a finales
de la década de los sesenta, por lo que es necesario realizar un breve recorrido
historico sobre el origen y la evolucién tanto desde la teoria como de la terminologia
de la que se hace referencia en este estudio. Este sindrome fue descrito por primera
vez en 1.969 por H.B. Bradley como meté&fora de un fenémeno psicosocial presente
en oficiales de policia de libertad condicional, utilizando el término “staff burnout”
que significa “personal quemado”, no obstante pocos estudios lo citan y no se lo
reconoce como el pionero en acufar el término ni dar inicio al interés por este

fenémeno.

Como es sabido, en 1.974 el Psicologo Clinico Herbert Freudenberguer, amplid la
investigacion haciendo importantes descubrimientos al respecto, dando un uso
formal al término “burnout” refiriéndose al desgaste que observd a consecuencia de
la relacion entre psicoterapeutas y pacientes adictos en su lugar de trabajo. En 1.976,
la Psicologa Social Cristina Maslach también hizo uso del término Burn out, que en
ese momento de la historia era utilizado ampliamente en el campo legal para
describir un proceso de desinterés laboral que se traducia en una forma de respuesta

emocional que afectaban a los profesionales de los servicios de ayuda; siendo ella
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quien establece que estos afectados sufrian una "sobrecarga emocional” o sindrome
de Burn out y lo define: "sindrome de agotamiento emocional, despersonalizacién y
baja realizacion personal que puede ocurrir entre individuos cuyo trabajo implica
atencion o ayuda a personas” (Maslach C., 1976). Dentro de este rango se incluyen a
profesionales cuya profesion es ocuparse de la gente como son médicos, terapeutas,
enfermeras, profesores, psicologos y policias (Cherniss C., 1980).

Por otro lado, el Sindrome de Burnout no se encuentra reconocido en el DSM (Kraft,
Ulrich., 2006), aunque si es mencionado brevemente en la Clasificacion internacional
de enfermedades bajo el cddigo Z 73.0 (CIE-10, 1.994), pero dentro del apartado
asociado a "problemas relacionados con el manejo de las dificultades de la vida™. En
algunos paises sobre todo de Europa a estos pacientes se los diagnostica con el
sindrome de Neurastenia (CIE-10, codigo F 48.0) siempre que sus sintomas estén
asociados al trabajo (Bellingrath, Silja., 2.008). Por lo tanto, hay algunas
investigaciones que consideran que la presencia del Sindrome de Burnout, es una
forma de enfermedad mental. (Maslach, Christina; Schaufeli, Wilmar; Leiter,
Michael., 2.001), (Schaufeli, Wilmar B.; Bakker, Arnold B.; Schaap, Cas; Hoogduin,
Kees; Kladler, Atilla., 2.001).

Mas tarde, la enfermera Jean Watson realiza importantes aportes construyendo la
Teoria del Cuidado Humano en 1.979, en el que analiza la relacion del cuidador en
enfermeria y el paciente, con un enfoque humanista y transpersonal interesante, pero
planteado todavia desde un enfoque profesional, que atafie al cuidador formal

Unicamente.

Se entiende entonces que en primera instancia este fenémeno tiene connotaciones
relacionadas con el ejercicio de un trabajo o profesion que se encarga justamente de
brindar algin tipo de cuidado o servicio humano con altos niveles de interrelacion,
sin embargo éste puede presentarse también en trabajadores con altos niveles de
estrés de otras areas profesionales. Ahora lo importante es explicar en qué momento
se entrecruzan los fundamentos tedricos antes planteados con la familia, pues bien
por la época de los ochenta (Twigg J., 1993), los profesionales de la salud observaron
el mismo cuadro de este sindrome “laboral” en familiares que prestaban cuidados

diarios y permanentes a un enfermo cronico y/o adultos mayores con enfermedades
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mentales o degenerativas invalidantes propias de la edad; partiendo de ello la mirada
investigativa fue formulando y analizando esta emergente situacion a la cual se le dio
mayor relevancia para llegar a una mejor comprension, como resultado de esto en
algun punto existié un acuerdo generalizado respecto a la magnitud que el cuidado
informal tiene en la realidad familiar, social y mundial. A partir de esto diversas
investigaciones confirman que la familia es la principal proveedora de cuidados de
salud y en ocasiones constituye la Unica fuente de cuidados para las personas que los
necesitan (Ministerio de Asuntos Sociales Espafia, 1995), (Garcia Calvente M, Mateo
I, Gutiérrez, P. 1999).Y aseguran que el cuidado informal se establece como un
verdadero “sistema invisible de atencién a la salud” (Duran MA., 1999

Lo anterior evidencia que la tarea del cuidado y atencion a una persona que lo
necesita viene a constituir un verdadero trabajo para quien cumple con esta labor a
diario, durante varias horas al dia y de forma permanente, por supuesto que se sigue
identificando por separado al cuidador profesional del cuidador familiar. Sin
embargo, en alguna medida ambos cumplen con una tarea que resulta desgastante por
la diferencia en la complejidad de este ultimo dada por la dificultad que existe para
poner limites al ejecutar este trabajo que representa se quiera 0 N0 un coOMPromiso
reforzado por los fuertes lazos afectivos y vinculos familiares con la persona

dependiente.

Entonces, la “Sobrecarga del Cuidador y el Sindrome de Estar Quemado” se manejan
bajo el mismo parametro descriptivo, el cual considera que es producido por el estrés
continuado de tipo crénico; en cuanto a la presencia de este fendmeno psicologico en
la literatura investigativa, la dificultad se presenta tanto por el uso exacto de la
traduccidn entre el inglés al castellano, como al hacer la diferenciacion en el caracter
del contexto en que éste se presenta, de hecho se observa una adaptacion mas exacta
con la denominacion de “Sindrome del Cuidador Quemado” (Garcia-Pifia, 2004);
(Flérez, 1996). Es decir, el Burnout se trata de una psicopatologia que comdnmente
se la conoce porque se presenta frecuentemente dentro del ambito laboral
profesional, que presenta caracteristicas especificas que se desarrollan gradualmente
dentro del ambiente laboral; pero este sindrome y su término se han adaptado
también y en este caso para describirlo como la consecuencia desencadenante de una

situacion familiar compleja con las caracteristicas ya mencionadas, que no es exacta
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al tradicional Burnout descrito en la literatura clinica, sino que continla
modificAndose gracias a la evolucion de las investigaciones, como de su desarrollo
dentro del contexto familiar, que tiene una relacion directamente proporcional con el
“trabajo de cuidar”, y de las que se profundizara mas adelante, realizando un intento

por diferenciarlo y comprenderlo de mejor manera.

Como sefialé anteriormente, la actitud del Cuidador Primario Informal Familiar
centrada hacia la atencién a la persona con discapacidad o enferma cronica, puede
dar lugar a una serie de implicaciones, entre las que se incluye el Sindrome del
Cuidador (Montorio, 1997), llamado también Sindrome de Carga del Cuidador con
sus siglas SCC (Gomez Bustos, 1999), el cual se caracteriza por presentar problemas
fisicos, psicoldgicos y sociales; asimismo se presentan complicaciones en el cuidado
de la persona cuidada. Se afectan las actividades de ocio, relaciones sociales,
amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional, situacion que da lugar a la
denominada Sobrecarga del Cuidador (Pearlin LI, Mullan J., Semple S, Skaff M.,
1999), (Lazarus R, Folkman S., 1984).

Varios estudios sobre este tema, exponen que el trabajo de cuidar (aun en el personal
de salud) genera consecuencias a nivel fisico y psicologico por la sobrecarga que esta
labor significa, lo que desencadena sentimientos de estés, carga y tristeza a lo que se
le ha identificado como Sindrome de Carga del Cuidador. Sin embargo, en este caso
la diferencia en la afectacion esta dada porque al parecer los cuidadores primarios
familiares poseen menos estrategias de afrontamiento para ejecutar esta tarea
(Peinado A., Garcés A., 2004), (Takahashi M., Tanaka K., Miyaoka H., 2005).

La atencion por parte del cuidador hacia el paciente representa un conjunto de
emociones y conflictos, porque al cuidador suele resultarle inconcebible dejar al
paciente en manos de otra persona; este sentimiento es originado por diversas
emociones, como el amor, la culpa, el sentido del deber, el decoro y los valores
religiosos. Normalmente los cuidadores se sienten consternados si se ven forzados a
renunciar a su papel, aunque sea por un periodo corto de tiempo (Yanguas J, Leturia
F., Leturia M., 2000).

80



Por ser un sindrome en gran medida situacional, que surge luego de que una persona
adquiere funciones de cuidar a otra, su explicacion es de tipo ambiental, es decir, esta
condicionada por situaciones externas; sin embargo, la hipdtesis explicativa es la
misma que la de la ansiedad y, en ocasiones, la de la depresion, y de ahi la dificultad

de su identificacién.

Algunos autores (Peinado A., Garcés A. 2004) plantean como factores predictores en

la aparicion del sindrome de cuidador primario, los siguientes:

* Indefension aprendida: Se plantea como el escaso o nulo control sobre la

situacion adversa en repetidas ocasiones.

« Interés social: Se refiere al interés activo del fomento del bienestar humano. La
aparicion del interés social, unido a la incapacidad de realizar reuniones y actividades
de esparcimiento social debido a la demanda de su tarea, es un factor predictor del
SCC.

 Personalidad resistente: Es un patrén de personalidad caracterizado por un
sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, por la percepcion 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.

Esto resume los tres factores que componen este patron de personalidad
(compromiso, control y desafio). Las personas con este tipo de personalidad

previenen o reducen la incidencia del SCC.

» Género: Es una variable que se debe tener en cuenta, puesto que esta relacionada
con una serie de caracteristicas relacionadas con el trabajo, que predisponen

especialmente al género femenino.
» Demandas emocionales: Se consideran un antecedente objetivo del SCC, ya que

existe una relacion directamente proporcional; por lo que a mayores demandas

emocionales, mayor probabilidad de padecer el sindrome. El cuidador en este caso
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considera que las demandas son abrumadoras, mientras que para la persona receptora

de cuidado son normales.

 Estrategias de afrontamiento inadecuadas: Las estrategias de tipo escapista

aumentan la probabilidad de sufrir SCC; mientras que las de control la disminuyen.

 Autoeficacia: Es la propia percepcion de eficacia en las tareas que se deben

realizar. Esta relacionada con el factor de la indefension aprendida.

Los estudios realizados hasta el momento no permiten determinar con exactitud las
causas del sindrome, por tal razon se tienen como hipdtesis explicativas tanto
factores objetivos (situaciones externas) como subjetivos; sin embargo, se ha
evidenciado que las creencias que tenga el cuidador con respecto a su rol y receptor
de cuidados, al igual que los cambios comportamentales y de personalidad de éste,

cumplen una importante funcion en la aparicion de la carga.

Con el fin de relacionar los factores objetivos y subjetivos que intervienen en la
carga, como algo multicausal y no especificamente con un factor unitario, es
necesario referirse a los agentes estresores que predisponen la aparicion de la carga.
Tanto Pearlin (Pearlin L.I., Mullan J.T. 1990) como Halley (Haley W.E. 1996 )
plantean modelos en que los explican, dividiéndolos en dos grupos: estresores

primarios y estresores secundarios.

Los primarios son aquellos derivados directamente del enfermo y de sus cuidados,
entre ellos estdn 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 percepcion de la red de apoyo social.

En términos del modelo cognitivo, la interpretacion que el cuidador haga de estos

estresores lleva a la sensacion de carga.
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Las diferencias existentes entre los cuidadores dan lugar a la formulacién de un
modelo explicativo de la variable de carga. Lazarus y Folkman (Lazarus R.S.,
Folkman S. 1984), también citados con frecuencia en estudios recientes que han
tenido en cuenta los factores subjetivos de gran incidencia en la aparicion de la carga,
plantean un modelo explicativo del estrés experimentado, a partir de la dedicacion de
cuidados a un enfermo. Asi, la aparicion de estres estaria dada por la forma como el
cuidador evalUa esa situacion, que en este caso seria percibida como una amenaza y

por el tipo de afrontamiento al que recurre.

En esta misma linea, Yanguas (Yanguas J.J., Leturia F., Leturia M. 2000), al retomar
los modelos de Pearlin y Haley, subrayan que en el proceso de estrés intervienen tres
componentes: estresores, principalmente los de orden secundario; consecuencias del
cuidado, como dificultades en la salud fisica y mental, y variables moduladoras o
mediadoras, como aquellas que entran a regular el impacto de los estresores, entre

ellos el apoyo social y las estrategias de afrontamiento.

Para hilar el sindrome es necesario abordar los topicos que son parte o promueven
dicho estado en las personas, por ello se debera considerar también la implicacion del

estrés.

Estrés:

Es la relacion entre el individuo y el entorno que es evaluado por la persona como
amenazante.

Las definiciones del estrés tienen tres orientaciones que son:

1. La de Estimulos, centrado en el estimulo o situaciones que invaden al individuo.
Lazarus y Cohen (1977) proponen tres tipo de acontecimientos inductores de
estreés:

a) Cambios mayores que afectan a un gran nimero de personas como desastres
naturales, la guerra, etc.
b) Cambios mayores que afectan a una sola persona o a pocas como la muerte

de un ser querido, una enfermedad incapacitante, etc.
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c) Los ajetreos diarios que son situaciones rutinarias que pueden perturbar al
individuo en un momento especifico.

Hay que considerar que las personas pueden responder de manera diferente a la

misma situacion potencialmente estresante porque existen diferencias

individuales.

2. La de Respuesta, que prevalece en la medicina y biologia (Seyle, 1979). Tiene
relacién con la reaccién del individuo cuanto se encuentra en un ambiente que lo
amenaza.

Cuando se habla de que una persona se encuentra bajo condiciones de estrés, se
describe tanto su reacciéon psicoldgica como fisioldgica y su exposicion al
entono.

Sin embargo, un estimulo es considerado estresante sélo en términos de la

respuesta ante el estrés que genera.

3. De la Relacion entre el individuo y el entorno, que considera las caracteristicas

del individuo y la naturaleza sobre las demandas y el medio.

Lazarus y Folkman (1986) definen el estrés como “una relacion particular entre el
individuo y el entorno que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de
sus recursos y que pone en peligro su bienestar” (p.43). En esta relacion individuo-

entorno intervienen dos procesos: la evaluacion cognitiva y el afrontamiento.

No es la naturaleza del acontecimiento en si mismo, sino la percepcién psicolégica
de la dificultad implicada lo que influye en la reaccion de cada persona. Lazarus y
Folkman (1976) describen el proceso de evaluacién cognitiva como el proceso que
determina las consecuencias que una situacion provocara en el individuo, el juicio
que restricciones de cada acontecimiento, de las opciones existentes y los recursos

para afrontarlos. Proponen dos clases de evaluacion:

1. Evaluacién Primaria: que puede ser de tres tipos.
No importantes o irrelevantes, cuando no hay implicaciones para el individuo.
Evaluaciones positivas o beneficiosas, cuando las consecuencias de la situacion

producen emociones placenteras o bienestar.
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Evaluaciones estresantes, cuando significan dafio, pérdida y desafio al individuo.
Esto se encuentra en situaciones donde existe una pérdida de compromiso
importante como puede ser el sufrir una lesion, enfermedad incapacitante, etc. La
amenaza, es un dafio que se preve, pero que aun no ha ocurrido, permite un
afrontamiento anticipativo. El desafio, hace referencia a los acontecimientos que
significan la posibilidad de aprender o ganar. La amenaza y el desafio estan

relacionados en cuanto a la interpretacion del acontecimiento.

La evaluacion primaria, avalia lo que estd en juego, las creencias, valores,

objetivos y compromisos influyen.

2. Evaluacion Secundaria: se refiere a lo que se puede y se debe hacer para
afrontar de una manera adecuada una situacion especifica. Se valora la eficacia
de las estrategias de afrontamiento y las consecuencias en un determinado
momento. Esta influido por el éxito o fracaso que la persona obtuvo de una

situacion similar, de su auto concepto y recursos.

Las variables personales y situacionales son interdependientes e influyen el proceso
de evaluacion. Los factores personales como los compromisos y creencias son

variables que afectan la evaluacidn cognitiva.

Los compromisos expresan lo que es importe para el individuo y determinan el
aspecto que esta amenazado en una situacion concreta. Estos deciden las alternativas

que el individuo escoge para conservar sus ideales.

Las diferencias individuales determinan la importancia que cada persona da a
diferentes aspectos de un mismo evento. Cuanto mas intenso es el compromiso,
mayor es la vulnerabilidad de la persona al estrés y cuantas mas personas sepan de

este compromiso, resulta mas amenazante por su caracter de desafio.
Las creencias, son clasificaciones cognitivas que se forman individualmente y son

compartidas culturalmente. Son ciertas nociones para explicar la realidad. Las

creencias determinan la realidad de las cosas en el entorno y ayudan al individuo a
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entender su significado. Por ello su influencia sobre la evaluacion es dificil de
observar.

Dentro la teoria del estrés las creencias mas importantes son las generales y
situacionales. Las generales incluyen el locus de control interno el grado en que una
persona cree que puede controlar los acontecimientos, o las del locus externo que
implican los acontecimientos que suceden al azar. Ante situaciones ambiguas, la
persona evalla la situacion como controlable o incontrolable dependiendo de su tipo

de locus.

Y las situacionales, incluyen el grado en que el individuo cree que puede modificar
sus relaciones estresantes con el entorno. Las creencias existenciales, como la
religion le permite a la persona conservar la esperanza y buscar significado a la vida
ante situaciones dificiles. Los factores situacionales pueden originar amenaza, dafio o
desafio.

Una situacion nueva puede generar ambiguiedad y por ello incertidumbre y amenaza.
La incertidumbre puede ser estresante y paralizar las estrategias de afrontamiento

anticipativo y producir confusién mental al no lograr decidir una pauta de accion.

En cuanto a los factores temporales, se plantea que cuanto mas inminente es un
acontecimiento, mas intensa sera su evaluacion. El tiempo también le da al individuo
la posibilidad de desarrollar mecanismos de afrontamiento para reducir la amenaza.
La ambiguedad en si misma puede ser percibida como una fuente de amenaza

limitando la sensacion de control.

Afrontamiento:

Lazarus y Folkman (1986) lo definen como el conjunto de esfuerzos cognitivos y
conductuales que cambia constantemente y se desarrollan para manejar y hacer frente
a las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas por el individuo

como excesivas 0 abrumadoras de sus recursos.

Los cambios pueden ser esfuerzos para variar el entorno o su interpretacion, es decir
modificando el significado de la situacién. Este cambio puede ser independiente del

individuo y de su actividad para afrontarlo.

86



Folkman y Lazarus (1986) distinguen dos tipos de afrontamiento; el Afrontamiento
dirigido a problema cuando las situaciones estresantes son evaluadas con una
posibilidad de cambio. Y el afrontamiento dirigido a la emocion que aparece cuando
la evaluacion no implica una modificacién de las condiciones de amenaza o desafio

del medio. Ambos se influyen y pueden potenciarse o interferirse.

El modo de afrontamiento dirigido a la emocion estd formado por procesos
cognitivos que disminuyen el grado de trastorno emocional. Incluyen estrategias
como la negacion, la evitacién, la minimizacion, el distanciamiento, la atencién
selectiva, las comparaciones positivas y la extraccion de valores positivos a los

acontecimientos negativos.

La negacion se considera como una actitud inadecuada ya que toda situacion se debe
enfrentar en algin momento. Sin embargo para Meichenbaum (1987) considera que
ésta puede ser una reaccion apropiada en algunos casos. Puede ser util para el
individuo negar un problema para sentirse mejor y mantener la esperanza. La
negacion incluye intelectualizacion, actitud de indiferencia, lo que le permite en

cierta medida reajustarse gradualmente a un acontecimiento desagradable.

Otro tipo de estrategias son las conductuales que incluyen la realizacion de alguna
actividad fisica para olvidar el problema, el uso de drogas, en general conductas

erraticas.

Los individuos utilizan el afrontamiento dirigido a la emocién para conservar la
esperanza y el optimismo de la situacién, o negar lo desagradable; estos procesos
pueden llevar a una distorsion de la realidad.

Las estrategias dirigidas al problema son las mismas que se utilizan para la
resolucion de problemas, pero abarcan dos situaciones que se refieren al entorno y al

interior del individuo.
Las estrategias para la resolucion del problema estan dirigidas a la definicion del

problema, a la basqueda de soluciones alternativas, a la evaluacion de las mismas, la

eleccion y la aplicacién de éstas.
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Para el andlisis de los recursos tomaré las cinco categorias propuestas por Folkman,
Schaefer y Lazarus (1979), que las describen como propiedades del individuo siendo
las siguientes: salud y energia, técnicas de resolucion de problemas y creencias y
como propiedades ambientales dentro de las que se consideran los recursos sociales y

materiales.

Los niveles de salud y energia son los innegables dentro de la mayoria de situaciones
estresantes, ya que evidentemente un individuo sano podra sobrellevar mejor una
situacion negativa en comparacion a un individuo enfermizo o débil. Este recurso es
valioso sobretodo en las interacciones estresantes y en problemas duraderos que

exigen una movilizacion extrema.

Las habilidades sociales y el apoyo social forman una categoria necesaria de evaluar
dentro de la investigacion del estrés. Las habilidades sociales son la capacidad de
comunicarse y actuar de manera efectiva y adecuada tanto con los otros como con el
contexto. Esto le permite tener mas control sobre las interacciones sociales y

aumenta la capacidad de cooperacion.

El apoyo es importante debido a que proporciona ayuda emocional, un grupo de

referencia y una asistencia practica y util.

Los recursos sociales, se refieren al nivel econémico, bienes y servicios. Son
importantes por la relacion que existe entre el estatus econdémico y la adaptacién al
estrés ya que los recursos materiales proporcionan un acceso rapido a la asistencia

legal, medica o de cualquier tipo.

Las creencias positivas incluyen las creencias generales y especificas que
incrementan la esperanza y favorecen el afrontamiento en situaciones estresantes, sin

embargo algunas pueden inhibir o mermar el afrontamiento.

Muchas situaciones estresantes por lo general son nuevas y complejas y las
demandas que requieren pueden superar los recursos que tiene un individuo, o puede
poseerlos pero no usarlos, estos factores que restringen el afrontamiento pueden ser

personales o depender el entorno.
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Las condiciones personales son esquemas que incluyen creencias y valores culturales
interiorizados que prescriben ciertas formas de conductas y sentimientos y déficits
psicolégicos que son producto del desarrollo del individuo.

Los factores coactivos ambientales incluyen demandas que compiten por los mismos
recursos y las instituciones que impiden los esfuerzos de afrontamiento ya que el
entorno puede responder al intento de afrontamiento del individuo de un modo tal

que acabe anulando las estrategias.

Contextos ecoldgicos:

Es importante comprender los distintos entornos en los que circula el individuo, para
entender el estrés y las estrategias de afrontamiento. En esta medida los recursos

sociales se encuentran en los diferentes contextos ecol6gicos.

El estrés esta moderado por el afrontamiento y los recursos individuales, la sociedad,
los diferentes contextos ecoldgicos y las interrelaciones.

Las relaciones que se generan entre los sistemas (macro como sociedad y micro
como familia) estdn a su vez regulados por reglas sociales, las mismas que
determinan compromisos y valores que el individuo establezca y se perpetuan

generacionalmente.

El apoyo social se refiere a los contactos personales disponibles para una persona a
partir de otras, de grupos o de sistemas sociales. Este ayuda al individuo a expresar
sus sentimientos, encontrar ayuda moral, material, e informacion que le permitan
descubrir los significados de la crisis, de los problemas y de las situaciones

estresantes.
El apoyo social se divide en el apoyo formal e informal. Como ya se menciond
inicialmente el apoyo formal se conforma por profesionales, servicios sociales, etc.;

mientras que el informal se refiere a la familia y amigos.

La ayuda informal es el apoyo de la estima, de la informacion, el apoyo motivacional
e instrumental (Wills 1987).
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La diferencia entre ambos apoyos reside en el tipo de problema que se esté

enfrentando.

De lo anterior se desprende, que el cuidador principal cumple un papel fundamental
pero que a la vez el asumir ese papel de manera solitaria genera un desgaste a nivel
fisico y psicoldgico muy elevado, por todo ello se hace indispensable que estas
personas aprendan a cuidarse mas a si mismas, fundamentalmente por dos motivos:
1.) mantener su propia salud y bienestar, 2.) por el propio bienestar de la persona a la
que se cuida, cuanto mejor se encuentre el cuidador, mejor podra atender al afectado

y por lo tanto, también el paciente se encontrard mejor.

3.5.4.1 SINTOMATOLOGIA CLINICA

Existe un consenso que provee un pardmetro muy general y basico sobre el tipo de
sintomatologia y problemas clinicos que se presentan de manera frecuente en los
cuidadores familiares informales que padecen éste sindrome, se debe recordar que
la informacidn se refiere a resultados de amplias investigaciones realizadas en su
mayoria con la poblacién de enfermos mentales adultos y de la tercera edad; sin
embargo la presencia de los siguientes sintomas es contundente y casi no difiere

segun el grupo de poblacion.

Asi pues, se ha observado con una mayor incidencia la presencia de ansiedad
(nerviosismo, angustia, tension, y estrés). Le sigue en frecuencia la depresion o
sintomas depresivos (tristeza, pesimismo, apatia). También pueden sufrir de
hipocondria y otras ideas obsesivas. En menor porcentaje muestran montos de
angustia que pueden llegar al panico y también se ha detectado que en algin
momento presentan ideas suicidas. Aqui una diferencia, en los cuidadores de
enfermos mentales se destaca la presencia de ideas paranoides. (Rodriguez del
Alamo y De Benito, 2003; Martin y cols, 2002; Goode y cols, 1998; Gallant y cols,
1998; Roig y cols, 1998; Murray y cols, 1997; Laserna y cols, 1997; Schulz y cols,
1995).

Por lo anterior, es que éste sindrome aunque no es reconocido como tal implica un

malestar psiquico importante, los sintomas en si mismos representan un cuadro
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clinico de psicopatologia que merma progresivamente la vida del cuidador. Varios
investigadores se limitan a identificar éstos rasgos, tratarlos y profundizar en su
evolucion por separado evitando entrar en las dificultades tedricas que implica
describir al Sindrome. En otros casos el Sindrome se puede describir como una
combinacién de sintomas de los espectros ansioso y depresivo, por lo que algunos
profesionales lo diagnostican cuando existe una comorbilidad de éstos.

Muchas veces para el profesional en salud mental la dificultad de determinar éste
complejo sindrome, hace que para lograr comprenderlo y tratarlo hagan uso de la
psicopatologia descriptiva y lo correlacionen a otros trastornos que por lo general son
los siguientes: neurastenia, trastorno mixto ansioso-depresivo, trastornos de
adaptacion y algunos de sus subtipos y reaccion mixta de ansiedad y depresion
(DSM, 1995); (CIE-10, 1994). Por ello tambien utilizan subescalas que evaltan
componentes cognitivos y conductuales de los trastornos del estado de animo. Se
interroga sobre los aspectos cognitivos de la ansiedad y la depresion que propone
Beck, y sobre la sintomatologia fisica que se establece en el DSM-IV como criterios
diagndsticos para los trastornos del estado de &nimo y para ansiedad generalizada
(Beck Ay Steer R., 2002). Por supuesto, no es errado tratarlos bajo esos criterios si

es que cumplen, pero el Sindrome del Cuidador Primario es muchos mas complejo.

A lo largo de la investigacion realizada para sustentar la parte tedrica del presente
trabajo, se observa la recurrente necesidad de la mayoria de autores por especificar a
éste sindrome como una entidad particular con caracteristicas especificas que
describan la situacién que el cuidador primario informal sobrelleva con su tarea;
como bien se refirio anteriormente éste fenomeno nace en base del conocido
Burnout, sin embargo hay factores en los que se asemejan y otros en los que se
pueden diferenciar. A continuacion se describe los sintomas que éste malestar
psiquico presenta de manera frecuente en quienes lo sufren, distinguiendo por

separado las areas afectadas en ésta persona.

Problemas Fisicos:

Por supuesto un factor importante a considerar es la edad de quien desempefia la

labor de cuidar, si es una persona mayor de 50 afos (conyuge, hijas/os, etc.), como se
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da en el caso de los cuidadores de ancianos con enfermedades mentales (Alzhaimer,
Parkinson, etc) tendran mayor probabilidad de sufrir problemas fisicos en menor
tiempo. De igual manera en los enfermos cronicos (cancer, insuficiencia renal, etc.),
en cambio dependerd de qué miembro de la familia (madre/padre, conyuge, etc.)
desenvuelva ese papel. En éste caso que se refiere a nifios/as con multidiscapacidad
severa de 0 a 2 afos, cuyos cuidadores en su mayoria son méas jovenes también se
ven afectadas en el area fisica, sin embargo la juventud aporta se quiera o no, una

mayor resistencia al desgaste fisico.

La salud fisica de los cuidadores en general se ve afectada por las tareas propias de
su labor de cuidados. Los malestares somaticos son multiples, y frecuentes
destacandose el dolor cronico del aparato locomotor; otras frecuentes son cefalea de
caracteristicas tensionales, astenia, fatiga cronica, alteracion del ciclo suefio-vigilia,
insomnio y otros, en general mal definidos, de evolucion crdnica y claramente
desgastantes. Se ha demostrado que existe deterioro de la funcién inmune de los
cuidadores, a expensas de una reduccion de sus niveles de inmunidad celular, que los

hace mas susceptibles a determinadas infecciones viricas (Rodriguez A., 2004).

Problemas psiquicos:

La dificultad de la mayoria de los cuidadores de verbalizar sus vivencias y de obtener
apoyo para subsanarlas muestra que se traducen en somatizaciones con una

prevalencia del 50%, también se presentan actitudes de desanimo o falta de fuerzas.

Como ya se adelantd, los principales problemas psiquicos que presenta el cuidador
son la depresion, y la ansiedad, que constituyen la via de expresion del estrés

emocional con el cual viven a diario.

Los problemas psicosomaticos mas frecuentes observados en la mayoria de

cuidadores son:

= Estrés cronico
= (Cefalea tensional

= Agotamiento
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= Fatiga cronica

= Insomnio

= Trastornos gastrointestinales

= Dolores articulares

= Anorexia

=  Temblor fino

= Disnea respiratoria

= Arritmias cardiacas y palpitaciones
= Sudoraciones y vértigos

= Alergias inmotivadas

= Trastornos objetivos de la memoria y la concentracion

En algunos casos el nivel de involucramiento del cuidador es tal, que ciertas
investigaciones sugieren que de hecho se presentan modificaciones en los rasgos de
personalidad de los cuidadores, el 63%, se sienten inundados y desbordados (sobre
implicacion emocional con el dependiente, se centran obsesivamente todo el dia y
estan pensando en €l todo el tiempo). El 28% se da cuenta que da demasiada
importancia a detalles diarios sin relevancia. Asimismo el 17% estd mas irritable
que de costumbre (con hostilidad hacia el dependiente u otras personas). Actos
rutinarios repetitivos (exceso de limpieza, etc.) se observa también en un 17%
(Rodriguez A., 2004).

Problemas Psicosociales:

La presencia de éste sindrome representa un verdadero problema socio-familiar, ya
que en algin momento del “hacerse cargo” del dependiente es inevitable que se
presenten conflictos familiares, ya sea por la llegada de un hijo con discapacidad, por
el diagnéstico de una enfermedad cronica o mental de un familiar, que son
situaciones que ademas traen consecuencias también sobre las obligaciones laborales
(absentismo, conflictividad laboral, etc.), dificultades econdmicas y disminucion de
las actividades sociales y de ocio (Lago Canzobre, S. y Debén Sanchez, M. 2001).

Entre los problemas psicosociales mas frecuentemente observadas estan los

siguientes:
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= Absentismo laboral

= Abuso de drogas o farmacos

= Aumento de conducta violenta
= Distanciamiento afectivo

= |rritabilidad

» Dificultad para concentrarse

» Baja autoestima

= Negacion de las emociones

= Atencion selectiva

* lronia

= Racionalizacion

= Desplazamiento de los afectos
» Ideacion suicida

» Enfermedades psicosomaticas
= Tristeza

= Desesperacion

» Desesperanza

* Enojo

= |ndefension

= Ineficiencia para resolver problemas
= Agobio continuado

= Aislamiento

Estos sintomas en su conjunto, estan asociados a los propios del Burnout clasico, ya
que los cuidadores que logran conservar su empleo a tiempo parcial o durante el
tiempo previo a dejarlos ya se puede observar la presencia de los mismos dentro de la
esfera laboral.

El Dr. Juan A. Moriana E. arroja informacion interesante en su publicacion en 2005,
en un estudio sobre el “Burnout y cuidado de la salud en voluntarios”, en el trabajo
expone las particularidades que presenta este sindrome en cuidadores y voluntarios, y
menciona que la primera fase del sindrome, esta relacionada con la atencion y
sobrecarga emocional que produce el estar en contacto permanente con personas

dependientes que sufren algun tipo de condicion crénica. El desgaste producido en el
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cuidador y voluntario se relaciona con la incapacidad de poder cambiar esa situacion,
con los pocos avances que normalmente se producen, e incluso, con la particularidad
mas frecuente que suele ser el empeoramiento de la situacion de la persona cuidada
incluido su posible fallecimiento (Moriana Elvira, J. A. 2005). La importancia de
referir éste dato es que la muestra era de personas “voluntarias”, es decir que no
tenian ninguna obligacion ni relacion de consanguineidad con los dependientes,
tampoco eran profesionales que debian cumplir la asistencia de éstas personas; sin
embargo de éstas puntuales diferencias se observo y demostrd que el ejercicio de
proveer cuidados es en si una situacion demandante, desgastante en la que
inevitablemente se construye una relacién que en su desarrollo establece de manera
implicita o hasta inconsciente, como base a la obligacién que tiene tintes de
solidaridad humana, de moralidad y hasta de autosatisfaccion por brindar apoyo a
alguien que lo necesita. Sea por cualquier razon, o en la circunstancia en la que esto
se dé, queda demostrado que desde cualquier &mbito la interaccién entre cuidado
(siempre que sea dependiente y de larga duracion) y cuidador generara a largo plazo
la presencia de sintomas aislados o del mismo Sindrome del Cuidador, por la
complejidad y las altas exigencias psicolégicas, fisicas y sociales que él desempefio
de ésta labor significa para quien las provee.

3.5.5 MORBILIDAD DEL CUIDADOR

Un estudio de metandlisis realizado sobre 84 estudios diferentes, en los que se
comparaba a cuidadores de no cuidadores en diferentes variables relacionadas con la
salud fisica, psicoldgica, demuestran como los cuidadores estdn mas estresados,
deprimidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo y salud fisica y autoeficacia
que los no-cuidadores (Pinquart y Sorensen, 2003). Otro estudié demostré un
aumento del 63% en el riesgo de mortalidad entre los cuidadores ancianos conyuges

que habian desarrollado un alto nivel de estrés (Rodriguez A., 2004).

Por supuesto que también el nivel de afectacion y la misma presencia de los sintomas
0 el sindrome también dependeran de los recursos propios del cuidador, sabiendo que
estd estrechamente relacionado a sus efectos y consecuencias. Entre los elementos
causales de la aparicion de desdrdenes esta el nivel de dependencia de la persona

cuidada, y por ende las tareas que debe realizar el cuidador, asi como el impacto
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negativo de estas tareas sobre su calidad de vida y una pobre técnica de

afrontamiento, que los convierte en mas vulnerables.

La depresion es uno de los problemas mas frecuente y puede volverse cronico,
citando a Beck (1961) quien explica que existe una estrecha relacion entre cognicion
y depresion, que esté directamente relacionada con las creencias de pérdida o derrota;
hace referencia también a la triada cognitiva de la depresion en la que como primer
punto sefiala que una consideracion negativa de si mismo ocasiona baja autoestima y
auto concepto, el segundo punto habla de las consideraciones negativas del entorno,
interpretar errobneamente la situaciones externas y la tercera, que implica de las
consideraciones negativas del futuro, se anticipa a los acontecimientos y los piensa

como negativos.

Otro factor que incide negativamente, es que el cuidador informal descuida mucho su
propia salud, y a pesar de presentar sintomas de malestar ellos/as no acuden a
consultas médicas. También presentan menos conductas de un auto cuidado basico,
suelen no dormir lo suficiente, se alimentan de forma inadecuada, no se vacunan, no
hacen ejercicio fisico, abusan del cigarrillo o alcohol, consumen ansioliticos e
hipnoticos sin prescripcién o en exceso, incumplir los tratamientos médicos, etc.
(Crespo y cols, 2003); (Webber y cols, 1994); (Gallant y Connell, 1998); (Schulz y
cols, 1995).

Asi también, se ha logrado conocer que entre las circunstancias que influyen en
mayor medida en la aparicién del sindrome se destacan: problemas de salud fisica
previos, sin conyuge, pareja 0 amigos intimos, de edad avanzada, que no tenga otra
actividad aparte de la de cuidar, sin otros parientes que convivan en el domicilio,
ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos (médico de cabecera poco accesible y
centros de dia no disponibles), desconocimiento de la enfermedad y de su manejo
practico, la falta de apoyo social, la carencia de recursos econdémicos, las relaciones
previas con el dependiente, el sentimiento de culpa, la existencia de una historia
familiar de problemas psicoldgicos (depresion, ansiedad, etc.) (Artaso y cols, 2003 y
2001); (Rodriguez A., 2002 y 1994); (Muela y cols, 2002); (Laserna, 1997); (Jerrom
y cols, 1993); (Morris y cols, 1988).
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Evidentemente, la morbilidad del cuidador es mas alta que la de cualquier otra
persona, el peso de ésta responsabilidad desgasta en todas las esferas la vida al
cuidador, poniendo en juego su salud mental y fisica, por ello la importancia de
continuar investigando y aportando sobre el tema, ya que a pesar de no tener datos
exactos en la mayoria de paises es un problema socio familiar y de salud que nos
atafie a todos; los cuidadores son lamentablemente, enfermos secundarios de una
obligacion impuesta por varias circunstancias y que la familia, la sociedad y el
Estado no estan listas para asumir ni para sobrellevar sus efectos directos e indirectos
sobre toda la poblacion, ya que en algin momento todos cumplimos con ese papel de
manera natural, pero por situaciones diversas y ajenas a la voluntad podrian
transformarse en una situacién permanente que vale la pena entender, aprender y

saber sobrellevar.

3.5.6 CUIDADORES DE PACIENTES CON ENEFERMEDAD
MENTAL

La relacion entre el indice de natalidad y mortalidad de cada pais se traducira en el
efecto de que la poblacién de cuidadores de adultos mayores dependientes que sufran
de enfermedades mentales propias de la edad (Alzheimer, Parkinson, etc.), aumente o
disminuya; evidentemente también dependerd de la eficacia del Estado y las
instituciones de salud de las que cada lugar disponga para apoyar o suplementar el
cuidado de éstas personas. Aqui también se incluyen las personas con enfermedades
degenerativas, cronicas, o terminales como cancer, Sida, etc., y ain aquellas personas
que gozando de todas sus capacidades queden incapacitadas por accidentes que
impliquen importantes dafios cerebrales (trauma encefalocraneal, lesion vascular,

lesion por hemorragia), o del sistema nervioso.

En éste grupo de personas con dafio cerebral o demencias, es comdn encontrar
sintomas y caracteristicas que indican un importante deterioro en su capacidad de
auto cuidado y autonomia, ademés se correlacionan secuelas con alteraciones
cognitivas, motrices, linguisticas o dificultades emocionales. También se presentan
con frecuencia, sintomatologia de orden psiquiatrico como depresién, mania
secundaria, trastornos psicéticos, diversos trastornos de ansiedad, cambios en su

personalidad, apatia, desinhibicion, irritabilidad y trastorno del control de los
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impulsos (Newburn G., 1998); (Rao V, Lyketsos C., 2002). Dada esta situacion la
persona requiere de otro para poder realizar las actividades cotidianas, en el sistema
de salud se recomienda que lo més saludable es que el paciente permanezca en su
hogar y con su familia (A. Rodriguez y De Benito, 2003; Alvarez, 2002; Flérez,
1996), para motivar la dificil tarea de adaptarse a la nueva situacion, esto claro en el
caso de adultos que han sufrido lesiones posteriores una vida plena. En el caso de los
adultos mayores con demencias de igual manera se aplica la recomendacion, sin
embargo en ellos no existe la clara conciencia de su situacion, por lo que resulta alin

mas dificil lograr la convivencia con los familiares y el cuidador a cargo.

Los autores sobre los estudios de cuidadores familiares con demencias han
reconocido algunos posibles factores en los pacientes dependientes que pueden
incrementar la aparicion de la sobrecarga y sindrome, siendo los siguientes:
presencia de demencia intensa o profunda, larga duracién desde el diagndstico de la
enfermedad, presencia de alucinaciones, delirios o confusion (psicosis y delirium),
agresividad, agitacion y negativismo, incontinencia, vOomitos y escaras, el
dependiente les impide dormir por la noche (voceo, paseos), y la presencia de otras
dolencias medicas (Artaso y cols, 2003 y 2001; Rodriguez A., 2002 y 1994; Muela 'y
cols, 2002; Laserna, 1997; Jerrom y cols, 1993; Morris y cols, 1988).

Para valorar adecuadamente el impacto familiar y personal del hecho de cuidar
(Roig y cols, 1998; Marfios, 1996; Pearlin y cols, 1990) se debe considerar la
gravedad del padecimiento que presente el dependiente lo que dard una
aproximacion sobre el desarrollo de la enfermedad y el futuro tentativo para él y su
familia. Por ejemplo una de las de las patologias neuroldgicas cronicas mas comun
en adultos mayores es el Alzhaimer y también de la que se han estudiado las
consecuencias sobre el cuidador familiar; en éste caso la supervivencia media actual
al diagndstico es de 8 a 14 afios aproximadamente, hasta le fecha es incurable y el
tratamiento farmacoldgico sirve sélo como paliativo temporal de algunos sintomas
en las fases inicial y media de la enfermedad, en cambio en las fases media-
avanzada, avanzada o terminal y degenerativa, en donde los sintomas empeoran y
conllevan a la invalidez funcional, hace que cada vez la dependencia sea mayor
exigiendo una dedicacion exclusiva de sus necesidades (Schulz, 2000; Pascual,
1999).
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Envejecer es parte natural del ciclo de la vida, y la calidad de éste proceso esta
vinvulado por varios factores, como la salud, la actividad o ritmo de vida que tenga
la persona, si vive en pareja 0 solo/a, entre otras, sin embargo aungue si existen
ciertos factores predictores para el aparecimiento de una enfermedad mental
degenerativa, no es una certeza el pronosticar quien padecera en su senectud tal o

cual enfermedad o si aparecera en algin momento de ésa etapa.

De todas maneras, hay evidentemente situaciones patologicas que conlleva el
envejecer, segin el INEC en el Ecuador las cifras de adultos mayores es de
17229.089 en su mayoria son personas de entre 60 y 65 afios de edad, de ellos/as el
11% vive solo, mientras que los adultos mayores que viven acompafiados en su
mayoria viven con un hijo (49%), nieto (16%) y conyuge o compariero/a (15), esto
quiere decir que en algiin momento de éste proceso natural ya sea por enfermedades
mentales o aln por otro tipo de dolencias como osteoporosis, diabetes, etc., que son
enfermedades que ésta poblacion presenta y de las que si se tienen cifras, haran que
tarde o temprano deban ser atendidas por sus familias, el sistema sanitario
ecuatoriano no provee centros de dia para actividades ludicas o de recreacion para los
ancianos, los pocos centros son mas bien de ayuda social en donde se les provee de
vestimenta comida y se torna en un espacio de socializacion a los que asisten
personas de escasos recursos. En el caso de enfermedades mentales no se cuenta con
asociaciones o programas dirigidos especificamente a ése grupo especifico de
personas o sus familias que por supuesto requieren de apoyo e informacién para
sobrellevar esas circunstancias. En Europa, tomando a Espafia como referencia, ain
cuando existen estas asociaciones y el apoyo sanitario adecuado para éstos males, sus
pacientes y familias, la incidencia del Sindrome de Cuidador Primario es un hecho

recurrente.

En cuanto a las enfermedades degenerativas o cronicas, en el Ecuador existen
aproximadamente 150.000 personas que padecen de las enfermedades consideradas
como catastroficas, agudas y crénicas, lo que equivale a una cifra mayor al 15% de
todos los egresos hospitalarios considerados en el rango de estas enfermedades a
nivel nacional y que esperan por tratamiento y ayuda urgente; ventajosamente sobre
éste tipo de situaciones el Gobierno ha creado La “Red de Proteccion Solidaria del

MIES, surgié para Apoyo Emergente en Situaciones Catastroficas Individuales a
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Personas y Hogares Ecuatorianos” que intenta beneficiar con el apoyo de los
hospitales publicos proveyendo el apoyo médico continuo que éstas personas
requieren (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2010). A pesar de la importancia
de contar con ayuda gubernamental para el tratamiento paliativo, en estas
enfermedades existen varias necesidades de atencion adicionales que cubrir y que la
familia debe cubrir de forma particular, ademés del hecho de cuidar a un familiar
enfermo crénico o terminal también es una situacion emocionalmente dolorosa que
pone al cuidador en la estrecha linea que existe entre su labor y la proximidad

consecuente de sufrir €l mismo de una dolencia progresiva y desgastante.

De manera global, en el pais los principales accidentes generadores de discapacidad
estan alrededor de los de transito, violencia social, caidas, ahogamientos, incendios,
quemaduras, descargas eléctricas; contaminacion ambiental como plaguicidas en la
agricultura, quimicos téxicos en la mineria también son parte de la etiologia, al igual

que los problemas secundarios a consanguinidad (CONADIS, 2010).

Otras causas importantes que generan discapacidad en el Ecuador, son las
relacionadas con el alto indice de enfermedades cronico-degenerativas y los
accidentes. La condicion negativa de salud es reportada a nivel rural como el 91% de
las causas de las limitaciones en comparacion con el 73% en el sector urbano. La
edad avanzada también es considerada como una causa de discapacidad por el
desgaste propio de la salud en general, se encuentra hipotrofia muscular,
osteoporosis, disminucion de la agudeza visual y auditiva, disminucion del equilibrio
y de la memoria, consecuencias de las enfermedades crénico-degenerativas como la
hipertension arterial, diabetes, ateroesclerosis, cardiovasculares, cerebrovasculares,
obesidad, sedentarismo(CONADIS, 2010).

Las situacion de discapacidad en el pais es alarmante, existen 1°608.334 personas
con algun tipo de discapacidad, que representan el 12,14 % de la poblacién total, en
184.336 que es el 6% de los hogares habita al menos una persona con discapacidad,
en estas cifras se incluyen las personas que nacieron y que adquirieron por diversas
razones la discapacidad. De este grupo, hay 213.691 es decir el 13% se encuentran
inactivas por su discapacidad, es decir no estan en posibilidad de acceder a una

autonomia debido a la severidad de su condicion. De hecho se conoce que més de

100



100.000 personas con discapacidad necesitan del cuidado permanente de otra
persona, y mas de 500.000 personas con discapacidad presentan multiples
limitaciones graves para realizar actividades, como movilizarse, actividades
educativas, integrarse a la vida comunitaria, suficiencia en su auto cuidado,
integrarse a la vida doméstica, y trabajar en forma remunerada (CONADIS, 2011),
estas contundentes cifras demuestran que en el pais por cada persona dependiente
(tercera edad, enfermedad mental, crénica, degenerativa, terminal o lo que implique
un nivel de discapacidad importante para realizar una vida autonoma) existe un
cuidador familiar informal a cargo, lo que permite presumir que a pesar de o tener
datos referentes a éste sindrome, su aparicion o incidencia en nuestro medio, es un
ser que existe y subsiste silenciosamente a su labor, sin visibilidad para el resto de la

sociedad.

En el pais se cuenta con asilos e instituciones para ancianos, y enfermos mentales sin
embargo el alto costo de ingresarlos o mantenerlos resulta en la mayoria una
posibilidad dificil de alcanzar, aunque en cierto nivel de severidad el enfermo lo
requiera por su propio bienestar. De igual manera los centros de asistencia para
enfermos cronicos o terminales suelen ser costos, y en el caso de las personas con
discapacidad adquirida pocos logran acceder a la posibilidad de rehabilitacion por la
misma razon, ademas de que no se cuenta con centros publicos de actividades diarias
para ninguna de estas personas, que les permita en lo posible ocupar parte de su
tiempo en actividades de recreacion o socializacion con otros, que evite el encierro

en casa y que a la vez de un respiro a la familia durante un periodo corto de tiempo.

3.5.7 CUIDADORES DE NINOS CON DISCAPACIDADES

La discapacidad es otra de las situaciones invalidantes que propician la dependencia,
se confirma que es una realidad que es también atendida en el &mbito doméstico en
un 90% de los casos, lo cual implica la mayoria de las personas en ésta condicion.
Los nifios constituyen un grupo especifico en cuanto a la demanda de cuidados de
salud, debido a las caracteristicas de mayor dependencia, no so6lo por las
enfermedades cronicas o discapacidades sino también por los procesos agudos leves
gue ocasionan una sobrecarga importante de cuidados en el &mbito familiar (Garcia
Célvante M., Rodriguez M., 1993).
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Se ha demostrado que la provision de cuidados diarios y de larga duracion a nifios/as
con discapacidad severa implica una amenaza para el bienestar del cuidador, diversos
estudios demuestran que ser madre de nifios/as con retraso en el desarrollo es un

importante factor de riesgo para la salud fisica y mental (Ryde-Brant, 1990).

Los padres de nifilos con discapacidades experimentan frecuentemente fatiga,

depresion, baja autoestima e insatisfaccion personal (Bristol, 1984).

El tipo de discapacidad que del nifio/a, asi como la gravedad de los trastornos de
conducta que presente afecta de diferente manera a éstas familias (Cuxart, 1995;
(Huning y Winger, 1997; Pozo, Siarrd y Méndez, 2006).

Existen algunos trabajos que estudian la carga familiar en el campo de la salud
mental infantil. Entre ellos el trabajo de Sen y Yurtsever (2007), sobre las
dificultades que experimentan las familias con hijos enfermos, concluye que son las
madres las que se sienten mas cansadas, y las repercusiones son en la vida social,
laboral y familiar. Las madres presentan mayores niveles de carga y afectividad
negativa que los padres (Little L., 2002) y este nivel de carga aumenta cuando el hijo
presenta problemas de conducta y cuando el padre presenta menos capacidad de
afrontar el problema (Hastings RP., 2003). Bloch y Gardner, en un estudio sobre
trastorno del espectro autista, plantean que los cuidadores primarios de estas
personas son principalmente las madres (Bloch JR y Gardner M, 2007). Desde este
punto de vista, la repercusion en la vida social, que genera aislamiento como
consecuencia de la labor de dedicacién y, a veces, como proteccion frente al estigma
de la sociedad (Jones DA y Peters TJ , 1992; Upton N y Reed V., 2006), repercute
en la disminucion del apoyo social percibido y aumenta la carga. El circulo se cierra
porgue el aumento de la carga repercute todas las esferas de la vida del cuidador que

en éste caso son las madres de los pequefios.

En este sentido, Hamlyn-Wright, Dragui y Ellis (2007), compararon en su estudio
tres grupos de familias: con hijos con Sindrome de Down, con hijos con autismo y
con hijos sin discapacidad, llegando a la conclusion de que los padres y madres con
hijos con discapacidad tienen niveles mas altos de ansiedad y depresion. También se

ha visto que los padres y madres de hijos con discapacidad en el desarrollo tienen
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mas riesgo de padecer ansiedad y depresién que los de hijos con desarrollo normal
(Nachsen JS y Minnes P 2005; Olson, MB y Hwang 2001). Hay estudios que
exponen el alto consumo de antidepresivos entre estos familiares (Geroge LK y
Gwyther LP. 1986; Hooker K, Monahan D, Bowman S, Frazier L y Shifren K 1998).
En 2007, Pelham, Foster y Robb realizan una revision de trece estudios sobre el
impacto econémico del Trastorno de Déficit de Atencion con/sin Hiperactividad
(TDAH), y expusieron la repercusion negativa sobre la vida laboral y sobre la salud
de los progenitores. Los autores Mugno, Ruta, Genitori-D'Arrigo y Mazzone,
compararon puntuaciones de grupos de progenitores con hijos de distintas patologias,
y llegaron a la conclusion que los padres y madres con hijos con Trastorno
Generalizado del Desarrollo (TGD), entre los que incluye el Trastorno del Espectro
Autista, Sindrome de Asperger y otros TGD sin especificar, tienen una vivencia mas
alta de la carga familiar, "...probablemente por la combinacion de factores
ambientales y genéticos™ que influyen en el desarrollo del trastorno (I. Mugno et. al.
2007). Dentro de este grupo los que tienen hijos con Sindrome de Asperger

presentaron mayores niveles de estrés.

Algunos estudios han encontrado que el nivel de carga esta relacionado no solo con
el apoyo social y con la gravedad de la enfermedad, sino con las estrategias de
afrontamiento de las personas cuidadoras (Raina P, O'Donnell M, Schwellnus H,
Rosenbaum P, King G, Brehaut J, Russell D, Swinton M, Wong M, Walter SD y
Wood E., 2004; Mugno et. al, 2007) . Segun estos autores el nivel de carga aparece
cuando la demanda de cuidados sobrepasa la creencia en las propias capacidades o
cuando interfieren en la consecucién de otros objetivos, y observaron que las
puntuaciones estaban relacionadas con el apoyo percibido y gravedad del trastorno

de los nifos.

En general las personas profesionales o familiares que cuidan de un nifio enfermo se
encuentran bajo un estrés inusual, ya que presenciar algun tipo de condicién en un
nifio resulta particularmente perturbador y puede derivar en preocupacion, ansiedad,
culpa, ira y resentimiento, posiblemente porque no es natural o no es lo esperado en

la vida de un pequefio.
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La etapa o la edad en la que una enfermedad o condicion diferente se presente es
también importante para comprender el impacto que éste diagndstico pueda tener en

la familia y los padres del nifio/a.

Existen enfermedades, malformaciones y sindromes genéticos que pueden ser
diagnosticados durante el control natal de la mujer embaraza, esto les da a los padres
, en cierta medida la posibilidad de prepararse, sin embargo en estas circunstancias
dependera también el manejo profesional con el cual el médico trate la situacion e
informe a la pareja, en nuestro pais (en menor cantidad) como en otros se usa como
recurso el aborto terapéutico (cuando la vida de la madre esta en riesgo, y en éste
caso para evitar el nacimiento de un nifio/a con una enfermedad congénita o genética
grave que es fatal o que le condena a padecimientos o discapacidades muy graves),
que es un tema controversial a la hora de aplicarlo, ya que en Europa y Estados
Unidos de Norteamérica, por ejemplo es comun que ante la llegada de un nifio con
sindrome Down sea razdn suficiente para interrumpir su nacimiento; aungue esto es

una opcion legal dependera siempre de la decision de la pareja.

Por lo general cuando nace un bebé los padres construyen un fuerte lazo psicolédgico
desde el dia del parto y durante el proceso de desarrollo de su hijo/a, ése vinculo esta
condicionado por las experiencias personales de los padres durante su propia
infancia, su actitud social y cultural hacia la crianza de un nifio/a, asi como de su
personalidad, el deseo y la disposicion psicoldgica ante el hecho de ser padres. Esta
relacién asegura que el bebé reciba el cuidado necesario de sus padres para alcanzar

un adecuado desarrollo fisico y emocional.

Cuando la experiencia del nacimiento de un hijo/a se ve afectado por un problema de
salud del bebé, y si requiere de cirugias inmediatas o cuidados intensivos, el proceso
de vinculacion se dificulta, ya que sobrevienen sentimientos de miedo y
preocupacion por el estado de salud del pequefio y porque los padres deben
permanecer separarse del bebé durante varios dias 0 semanas y en éstas situaciones
no es posible entablar el vinculo “normal”. En situaciones como éstas el contacto del
bebé con la madre es de importancia vital, tanto que el sistema médico ha creado
varias alternativas para que los bebés en estas situaciones puedan sentir el calor

materno y asi motivar su instinto de supervivencia, es muy conocido para bebés
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prematuros el método de mamas canguro (contacto piel a piel, temprano, prolongado
y continuo entre la madre y el bebé RN de bajo peso) (Rey y Martinez, 1978). Sin
importar cuan grave sea la condicién de salud del RN, incluso aquellos con
respiracion asistida, deben recibir la visita de sus padres y ser acariciado; asi se
asegura que a pesar de las dificultades el vinculo con los padres se fortalezca por
medio de actividades guiadas por los profesionales de la salud como la alimentacién
(adn si es por sonda se le permite a la madre hacerlo a fin de que exista éste
contacto), el bafio, etc.

Cuando un recien nacido tiene un defecto congénito, la guia de las posibles
intervenciones, tratamientos y el prondstico del bebé debe ser tratado por el médico
de manera profesional pero ante todo humana, para informar a los padres, resolver
sus dudas y calmar sus preocupaciones tras las cirugias que el bebé requiera, se debe
estimular éste contacto con sus progenitores de manera inmediata al parto y
posteriormente tras las intervenciones que se le deban realizar. Por supuesto, en estas
situaciones se debe considerar que el nivel de estrés y sentimientos propios que se
genera en los padres tras una necesidad de cirugia en su RN, diferira segun el cuadro
del bebé, por ejemplo un bebé que solo presente una malformacién congénita que se
puede corregir con ésa cirugia, atravesara él y sus padres por esa carga durante un
tiempo definido, ya que posteriormente su vida se podra desenvolver “normalmente”
gracias a dicha intervencion; en cambio en nifios con algin sindrome que incluye
varias anomalias congénitas como por citar la mas comuan el Sindrome Down, en la
que es frecuente encontrar anomalias cardiacas que también son corregibles, “pero”
que tras ésa cirugia su condicion mejora fisiolégicamente pero su diagnostico de
discapacidad no cambia, implica evidentemente una situacion ampliamente diferente

de la citada anteriormente.

Aln més cuando el bebé ademés nace con malformaciones de deformidad fisica es
una situacion mucho mas dura de sobrellevar para sus padres. Para el autor Ross S.
(Ross S. 2002) la “pena crénica” y culpa que conlleva la pérdida de tener un hijo con
discapacidades, implica no sélo la renuncia a los suefios del pasado, sino también a
una constante revision de los planes presentes, aqui también se ven involucrados los
patrones de enfrentamiento de los padres, ademas de una anticipacién de un futuro
que estd “privado” de vivencias propias del ciclo de vida familiar como son por

ejemplo, la graduacion, la boda, etc.; a pesar de ello existen muchas familias que a
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pesar de estas circunstancias encuentran significado, poder, y valor en su experiencia
de ser padres de nifios discapacitados, que a pesar de la gran cantidad de
responsabilidades en el cuidado y la dura sensacion de pérdida del hijo “deseado” y
del hijo real, estas madres atribuyen a esta experiencia el mérito de haberles hecho
mas conscientes de lo esencial de la vida y del poder del amor, refiriendo que se

volvieron més pacientes, confiadas, empaticas y que no juzgaban a nadie.

En el caso de que el recién nacido muera, posiblemente para los padres no hubo la
oportunidad de ver y tocar a su hijo/a, lo que puede provocar la sensacién de no
haberlo tenido nunca, en éste caso la sensacién de vacio puede ser abrumadora,
llevandolos a la posibilidad de sufrir de depresion profunda y prolongada por la
dificultad para asumir la muerte de un bebé que nunca han visto y por ende su duelo
es incompleto. Sin embargo, en algunos padres se ha observado que pueden sentir
alivio por medio de la experiencia de cargar a su hijo/a fallecido, o formularse
preguntas sobre la condicion del bebé que le llevo inevitablemente a la muerte a
pesar de los esfuerzos y cuidados recibidos. Milo M., en su investigacion realizada
en 1997 sobre madres cuyos hijos con discapacidad habian fallecido, encontr6 que la
mayoria de estas madres conseguian encontrar un significado y un beneficio en la
vida y muerte de su hijo y fueron capaces de continuar viendo el mundo de forma

positiva y con sentido.

Existen casos en los que la presencia de determinadas enfermedades o sindromes son
un factor hereditario, siendo asi lo padres deben recibir asesoramiento genético para

comprender el riesgo de tener otro hijo/a enfermo o con la misma condicion.

En la siguiente etapa de vida del nifio/a, es decir la infancia es un periodo en que se
puede presentar o recién diagnosticar la presencia de alguna enfermedad o
discapacidad, entre las mas comunes por citar algunas se encuentran el asma, la
paralisis cerebral, la fibrosis quistica, defectos del corazdn, diabetes, espina bifida,
enfermedad inflamatoria del intestino, insuficiencia renal, epilepsia, cancer, artritis
juvenil, hemofilia, drepanocitosis y retraso mental. Estas condiciones se encuentran
por lo general y en su mayoria correlacionadas afectando del 10 al 20% de los
nifos/as (OMS).
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Los nifios con multidiscapacidad y/o enfermedades crénicas, son quienes sufren en
primera instancia los efectos de su condicion, a pesar de las diferencias en los
sintomas y gravedad pueden compartir algunas experiencias similares como la
presencia constante de dolor y malestar, dificultes en el crecimiento y desarrollo
insuficientes, visitas periodicas a médicos y hospitales, necesidad de cuidado o
asistencia médica diurno (a veces con tratamientos dolorosos o molestos), menos

oportunidades de jugar con otros nifios (Rojas L:, 1994).

Durante la vida de estos nifios, las diferencias fisicas pueden hacer que se sientan
rechazados en la interaccién social con la propia familia, otros nifios y adultos del
medio en general. La condicion crénica o discapacidad dificulta en la mayoria de
nifios mantener una integracion social “normal”, en primer lugar la posibilidad de
una vida regular estard dada por la gravedad de su condicion, las ayudas técnicas
disponibles en su contexto para acceder al ambiente escolar, y las posibilidades
econdmicas de la familia para mantenerlo dentro de un proceso educativo, y adn

rehabilitatorio adecuado.

Las familias indudablemente también se ven afectadas por la condicion de estos
nifios, los efectos por general son desde el sentimiento de frustracion por los suefios
que tenian para él, la dificultad de los padres para dividir el tiempo y atenciones para
éste hijo/a que requiere mayor atencién, y sus otros hijos/as, el alto costo econémico
necesario para mantener bien atendido al nifio/a, la pérdida de oportunidades cuando
uno de los padres decide o se ve obligado/a a permanecer junto al nifio/a, situaciones
que complican la vida familiar y puede producir un verdadero aislamiento, no solo

del progenitor que funge como cuidador, sino también de toda el nucleo familiar.

Los cambios y problemas ponen a prueba la relacién de pareja, si previo al
nacimiento o el diagndstico de éste hijo/a diferente ya existian dificultades en la
relacién, el hecho de vivir y sobrellevar la situacion de su hijo/a puede llevar a los
padres a niveles de estrés que incluso puede causar su separacion.

La Psicologia plantea que el atravesar el nacimiento de un hijo con discapacidad o
enfermo produce una reaccion emocional de duelo, las investigaciones previas en
éste aspecto exponen que lo observado como parte natural de ésta reaccion es la

afliccion de los padre al enterarse del diagndstico, pueden sentir un gran impacto,
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acompafado de sentimientos de negacién, ira, tristeza o depresion, culpa y ansiedad.
Hay que considerar que cada padre puede reaccionar de forma diferente, y esto puede
perjudicar la comunicacién en la pareja. Estas emociones pueden aparecer en

cualquier momento durante el desarrollo del nifio.

La crianza de éste hijo/a también suele ser parte de las dificultades en la pareja,
dependiendo del modo en el que los vinculos se hayan construido con él, pueden
influir en inconsistencias disciplinarias y problemas de comportamiento. Uno de los
padres puede involucrarse demasiado con el nifio/a, alterando la dinamica de las

relaciones familiares adecuadas.

La crisis que produce el nacimiento de un hijo “diferente”, tiene consecuencias no
solo personales en la vida de sus progenitores, hermanos, y familia cercana; sino que
repercute a la comunidad, el sistema sanitario, el Estado y la sociedad en su conjunto,
ya que representa una realidad que obliga a cada actor implicado directa o
indirectamente a replantarse y tomar medidas que en lo posible facilite 0 promueva
la calidad de vida de ese pequefio individuo que con o sin discapacidad o enfermedad
es por sobretodo un ser humano y ante todo es primero nifio/a antes que su
limitacion.

De igual manera, las familias, sus padres los responsables de este nifio “diferente” y
sus hermanos pequefios compaferos en su lucha por la vida, son personas que
requieren ser apoyadas y comprendidas por todas las instancias implicadas; la familia
como nucleo funciona como un solo ser que en estos casos demanda también de

atencion, educacién, asistencia y cuidados.

3.5.8 RED DE APOYO DEL CUIDADOR

Por la década de los setentas, la Psiquiatria y la Psicologia Social inician con el
enfoque de red social como medio de intervencidn terapéutica en vista de observar
las dificultades en el proceso regular de terapia familiar (Speck, 1973). La utilidad de
ésta modalidad se hizo comun sobre todo en situaciones de crisis 0 urgencias, Sin
embargo con el tiempo surgi6 otro enfoque ligando éste tipo de intervencion a otras
muchas situaciones que suscitaban en varios contextos como el social, el politico y el

organizacional, pero todo ello siempre en funcién de la salud mental.
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La intervencion familiar no debe ser vista como una opcion diferente o separada de
la comunitaria, ya que el dar uso de todos los recursos humanos disponibles y sobre
todo cercanos a la necesidad de una determinada familia o individuo es mas bien un
enfoque multifamiliar ampliamente utilizado en sistemas familiares que presentan un
miembro “enfermo” cuya situacion afecta y/o produce malestar psiquico en el resto
de los miembros, por ello se considera en éste sentido adecuado y oportuno

promover una intervencion psicoterapéutica que asista e involucre a toda la familia.

El uso de redes de apoyo social, se ha utilizado con éxito en situaciones como
enfermedades mentales como la esquizofrenia, en adicciones, en cancer, en adultos
mayores, es decir en situaciones que provocan crisis familiar, ya que aportan
beneficiosamente la posibilidad de relacionarse entre si por una situacion vivida en
comln y porque promueve la transferencia entre otros fendmenos que alientan un
proceso psicoterapéutico sano, adecuado y prometedor. Ademas de aportar con el
intercambio de relaciones también puede proveer servicios y productos que sustenten
la satisfaccion de necesidades basicas (Méndez y Cruz, 2008). Este tipo de
intervencion ha sido reconocido por los profesionales y percibido por sus usuarios
como una fuente de salud, ajuste y felicidad, asi como un importante factor para la
disminucion de la ansiedad y el estrés, estimulando la sensacién de amparo y
oportunidad para crecer como persona.

El apoyo social se puede definir como las transacciones interpersonales que implican
afecto, ayuda y afirmacién; constituyen un flujo de intercambio de recursos, acciones
e informacién, que cumplen un papel protector, previniendo la enfermedad y
mantienendo un estado de salud adecuado y de bienestar personal(Khan vy
Antomucci, 1980, CELADE; 2003).

Como todo sistema de apoyo, las redes sociales también se distinguen en apoyos
informales y formales; la red o el grupo primario es informal, y se basa en las
relaciones personales, familiares y comunitarias; aqui, nuevamente la familia es el
foco central de la satisfaccion de necesidades afectivas y de comunicacion, la
diferencia esta en que en lugar de ser una cadena sucesiva de cuidados, del cuidador
primario informal al dependiente y de la familia al cuidador enfermo, deberia fungir

como un sistema de apoyo integrado y fortalecido.
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Las redes se componen también de amistades y vecinos que son un recurso
importante construido por afinidad, intereses comunes y actividades compartidas.
Contar con amistades resulta esencial para fortalecer al cuidador fuera del hogar
(Méndez y Cruz, 2008).

El grupo secundario es formal, los objetivos estan determinados por roles
profesionales especificos, que pueden estar integrados con organizaciones no
gubernamentales, instituciones publicas, privadas que brindan servicios;
organizaciones politicas y econdmicas que determinan los derechos basicos
disponibles a las personas dependientes (Sanchez, 2000). En el pais existen sistemas
de apoyo formales creados por espacios sectarios de cada enfermedad, por ejemplo
existen fundaciones y sistemas de apoyo formal para los nifios enfermos de cancer,
diabetes, que son servicios netamente médicos que por supuesto son necesarios para
la vida de éstos nifios, en el caso de nifios con discapacidad también existen un sin
numero de organizaciones no gubernamentales que los asisten con terapias de
rehabilitacion y apoyo educativo, fungiendo méas como escuelas especiales
integrales; sin embargo y a pesar de que la mayoria de éstas cuentan con servicios
psicologicos los padres recurren a ellos por situaciones puntuales de manejo de
conductas del nifio/a, para asesorarse en como ayudar o manejar al pequefio, es decir
para ser instruido una vez mas en funcion del nifio/a dependiente. Hasta el momento
no se conoce de un apoyo formal que este centrado en funcion de los cuidadores, de
las madres y padres que cargan con ésta responsabilidad de tiempo completo, de

hecho no existen programas de salud mental para ellos/as.

El Gobierno actual mantiene instaurados programas de capacitacion para cuidadores
de personas con discapacidad a nivel nacional, impartidos en hospitales y centros de
salud publicos, en los que los cuidadores reciben informacion técnica necesaria para
aprender a cuidar mejor o de manera adecuada a sus dependientes, los programas se
enfocan en la atencion del aseo (como bafarlos), alimentacion (qué clase de
alimentos y de qué manera prepararlos, en el caso de PC existe dificultad en la
masticacion y deglucion por lo que deben darle alimentos suaves, papillas o licuados,
asi como suplementos para evitar desnutricion o anemias), salud (prevencion de
escaras, y si requieren de la administracibn de medicamentos, saber como

administrarlos y por qué vias), también se imparten clases de fisioterapia basica que
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permite a las madres cuidadoras ejercitar y rehabilitar fisicamente a sus hijos en casa.
Este encuentro fortalece el nivel de conocimiento importante para la seguridad de la
persona con discapacidad atendida en casa, pero se mantiene enfocado Unicamente
en el bienestar integral de la persona cuidada, olvidando también las necesidades
integrales del cuidador y el necesario involucramiento del resto de la familia del
dependiente.

En paises desarrollados existen sistemas de apoyo social bien estructurados y
funcionales, sin embargo en Latinoamérica todavia no es una realidad comin, se
conoce que en Espafia, México y Costa Rica existen sistemas de apoyo que integran
una intervencion global para cuidadores primarios de dependientes de la tercera edad
con y sin enfermedad mental. Si bien existen programas de atencion y prevencién
para cuidadores primarios informales de nifios/as con discapacidad en otros paises

seran en su mayoria iniciativas particulares de las que no se encuentran registros.

Aunque el tipo de intervencion y nivel de apoyo varié segun las necesidades y
particularidades de cada situacién, se considera que deben incluir cuatro puntos
béasicos que son (Sanchez, 2000):

1. Apoyos materiales: recursos monetarios (dinero en efectivo, como aporte
constante 0 no, remesas, regalos, otros) no monetarios (comida, ropa, pago de

Servicios).

3. Apoyos instrumentales: transporte, ayuda en labores del hogar, apoyo en el

cuidado y acompafiamiento.
4. Apoyos emocionales: carifio, confianza, empatia, sentimientos asociados a la
familia y la preocupacion por el otro. Pueden presentarse mediante visitas

periddicas, transmision fisica de afecto.

5. Apoyos cognitivos: intercambio de experiencias, transmision de informacion

(significado) consejos.
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Para que cualquier tipo de apoyo tenga un efecto positivo en la intervencion es
necesario que tengan calidad, frecuencia, efectividad y disponibilidad.

El trabajo en la intervencion con los cuidadores intenta proporcionar estrategias que
incorporan el apoyo social, estimulando actividades que implican establecimiento de
comunicacion, colaboracion y ayuda mutua entre los cuidadores, estableciendo una
relacién de pares, al mismo tiempo una relacion con profesionales del sistema
sanitario formal. De ello se ha observado que estas intervenciones promueven
sentimientos de autoconfianza y competencia (T. Bergero, M. Gémez, A. Herrera, F.
Mayoral, 2000). Los grupos de cuidadores deben incorporarse a la red social como
una experiencia que forma parte de la identidad, que como afirma Sluzki (1996), se
construye y reconstruye constantemente. Los otros cuidadores se transforman de este
modo en co-constructores, constituyendo una red primaria adicional, pasando a
formar parte de la red social significativa del cuidador que puede ser definida como
la suma de todas las relaciones que el cuidador percibe como significativas (Sluzki,
1996).

A fin de especificar éste modelo de intervencion y su efecto positivo en la aplicacion
del tema que nos compete, se realizard una descripcion de la aplicacion de éste
modelo en el &mbito del cuidador primario informal, de forma general y retomando
los resultados de varios estudios y propuestas de aplicacion que se han encontrado
como recursos practicos utilizados en cuidadores de adultos dependientes que es con

lo que se cuenta como registro disponible hasta el momento.

De esta manera, uno de los objetivos mas importantes que se fueron construyendo en
estos grupos fue el desarrollo y conformacion de una red estable de relaciones
informales, el aprendizaje o reaprendizaje de las habilidades y recursos necesarios
para establecer, nutrir y mantener relaciones sociales activas. Se ha demostrado que
las relaciones sociales contribuyen a dar sentido a la vida, y estimula el mantener las
practicas de cuidados de salud que proveen a los dependientes, pero con un sentido
sano y adecuado, asi mismo, se ha demostrado que la red actia como un monitor de
la salud y activador de las consultas a profesionales sanitarios para su propio cuidado
(Sluzki, 1996); (Bergero T, et al., 2000).
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Dentro del abordaje se trabaja el afrontamiento, que como es sabido depende del
contexto y es cambiante, se lo trata como un proceso que motive la estimulacion
cognitiva y conductual de recursos que les permitan manejar el estrés. En éstos
grupos se trabaja las tres funciones principales del afrontamiento, las mismas que
pueden facilitarse mutuamente o interferirse: la primera focalizada en el problema, la
cual se aborda con técnicas destinadas a manejar o alterar la fuente generadora de
estrés; la segunda en la emocion, en la que se trabaja la regulacion de mecanismos
emocionales del estrés y la Gltima que es de tipo intermedio destinada principalmente
a la busqueda de apoyo social, que tiene factores de ambos tipos de focalizaciéon y
que constituye el espacio de trabajo mas significativo del grupo (Gavino A., 1997).

Este modelo de intervencion procura brindar informacion y herramientas que por
supuesto estan direccionados a que el cuidador pueda cumplir ésta labor de forma
efectiva, ya que en la mayoria de los casos es una realidad que no puede evadir, pero
por sobre todo prioriza también la importancia de proporcionar mecanismos
personales y emocionales al cuidador que le ayuden a reducir el estrés propio de su

tarea.

Si bien este tipo de programas vela también por la salud mental del dependiente, la
diferencia crucial estd marcada porque a contraste del enfoque tradicional, el modelo
de apoyo social no es individualista, involucra a todos los miembros del contexto, sin
olvidar al enfermo secundario: el cuidador, y a la familia que se ven afectados
también a consecuencia de la presencia de un miembro dependiente en el nucleo
familiar, por ello consideran necesario incluir como parte del programa el brindar la
suficiente informacion sobre la situaciéon y el proceso real de la condicion que el
dependiente presenta (Diagndstico y Prondstico), entrenar a los cuidadores con
métodos alternativos que sean mas saludables para ellos, ensefiarles a manejar
situaciones que dificultan el ejercicio de cuidar, se les instruye con estrategias de
planificacion y uso del tiempo de forma méas organizada y eficiente, asi como el
ensefarles a desarrollar habilidades que les permitan pedir ayuda de otras personas
(familiares, vecinos y cuidados formales), que es uno de los retos més dificiles de
manejar para los cuidadores quienes muchas veces a pesar de contar con apoyo
“extra” no hacen uso de esa posibilidad por fuertes sentimientos negativos de culpa,

0 preocupacion por la idea de que nadie va a cuidar al dependiente tan bien como
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él/ella lo hacen (Gracia Fuster, E.; Herrero Olaizola, J.; Musitu Ochoa, G., 1995). Y
se trata justamente de romper y trabajar con los paradigmas negativos (personales,

familiares y socioculturales), y muchas veces irreales que esclavizan al cuidador.

Varios investigadores han coincidido en que numerosos problemas en el area de
salud mental son producto del importante aislamiento que sufren tanto los pacientes
dependientes como sus cuidadores (Pelegrin, C.; Mufoz, J.; Quemada, 1997); (Linn,
R.; Allen, K.; Willer, B., 1994); (Kozloff, R., 1987); (Kreutzer, J., Gervasio, A.;
Camplair, P., 1994), por ello se considera a éste modelo la mejor herramienta para
mejorar el afrontamiento de los estresores derivados que ocurren como resultado

propio de ésta situacion.

De hecho hay datos que informan que el apoyo social protege de los efectos
potencialmente negativos en una amplia variedad de situaciones consideradas como
estresantes para el individuo (Sluzki, 1996). Sin embargo, también existe evidencia
de que por ejemplo en una situacién de dependencia generada por un dafio cerebral
traumatico grave, se deteriora la calidad de la interaccion social del cuidador y a la
larga reduce el tamafio y la accesibilidad de su red social, llevando a la hipotesis de
que hay correlacion directa entre la calidad de la red social y calidad de la salud
(Sluzki, 1996). Una red social personal estable protege y actia como agente de ayuda

y derivacion, afecta a la eficacia y la rapidez de la utilizacion de servicios de salud.

La presencia de los servicios sanitarios formales son necesarios e importantes por
ello deben mantener una relacién dindmica con los cuidadores informales (Garcia
Calvente, 1993). Otros autores, consideran que las redes informales constituyen
sistemas ecoldgicos en los que las personas desempefian roles complementarios e
interdependientes de ayuda, reportan también sobre la presencia de dificultades que
pueden respecto a la coordinacion entre sistema informal y formal, debido a la
divergencia en la Optica que cada uno tiene para intervenir tanto en los problemas
como en las soluciones (Garcia F., et al., 1995). Por ello es importante que los
profesionales de la salud y su sistema (red formal institucional) cuya funcion es la de
acompariar a los cuidadores en un periodo crucial de sus vidas, sean mas flexibles
respecto a su rol en la vida de sus pacientes, cuidadores y familiares para promover

un clima sano no de competencia sino de trabajo en conjunto respetando las
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funciones importantes que cada actor tiene en la vida de la persona cuidada y que
esta alianza sea generadora de bienestar y salud mental para los implicados.

Estos grupos formados, intentan trabajar sobre los aspectos saludables, sobre las
capacidades y potencialidades del dependiente, procura resaltar las habilidades del
cuidador, procurando devolver a la familia la capacidad de resolucién y el

autogobierno.

El sistema de apoyo del cuidador, debe ser un sistema de apoyo social significativo
que no se limita a la consanguineidad sino que incluyen a todo un conjunto de
estimulos interpersonales como son la familia, los amigos, las relaciones de trabajo,
implica también insercion comunitaria y de toda practicas sociales en general. En
este caso al hablar de integracion psicosocial como una necesidad vital para el
individuo, que lejos del importante rol que desempefia en éste caso el cuidador, debe
ser reconocido por sobre todo como un derecho humano, que no hace referencia
unicamente a la persona dependiente sino también a su cuidador “invisible”, quien
para mantener una vida digna y conservar un equilibrio psicolégico, emocional e
integral requiere también y en igual medida el hacer uso activo de su propio derecho

como individuo.
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CAPITULO IV

MARCO METODOLOGICO

4.1 PERSPECTIVA METODOLOGICA

La presente investigacion es del tipo mixta, pues se propone sea cuali-cuantitativa.

Cabe mencionar que tanto el tipo de investigacion seleccionado como las técnicas de
recoleccion de datos y los instrumentos aplicados, han sido utilizados en funcion de
responder con los objetivos propuestos en la investigacion. El uso de una

metodologia mixta ha permitido enriquecer los resultados obtenidos.

Cualitativa: La investigacion cualitativa es un método de investigacién usado
principalmente en las ciencias sociales que utiliza abordajes metodolégicos basados
en principios teoricos tales como la fenomenologia, hermenéutica, la interaccion
social empleando métodos de recoleccion de datos que son no cuantitativos, con el
proposito de explorar las relaciones sociales y describir la realidad tal como la

experimentan los respondientes.

La investigacion cualitativa requiere un profundo entendimiento del comportamiento
humano y las razones que lo gobiernan. A diferencia de la investigacion cuantitativa,
la investigacion cualitativa busca explicar las razones de los diferentes aspectos de

tal comportamiento.

En otras palabras, investiga el por qué y el como se tomd una decision, en contraste
con la investigacion cuantitativa la cual busca responder preguntas tales como cual,
ddnde, cuando. La investigacion cualitativa se basa en la toma de muestras pequefias,

esto es la observacion de grupos de poblacion reducidos.
Cuantitativa: es aquella que permite examinar los datos de manera cientifica, o de

manera mas especificamente en forma numérica, generalmente con ayuda de

herramientas del campo de la estadistica.
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Para que exista metodologia cuantitativa se requiere que entre los elementos del
problema de investigacion exista una relacion cuya naturaleza sea representable por
algin modelo numérico ya sea lineal, exponencial o similar. Es decir, que haya
claridad entre los elementos de investigacién que conforman el problema, que sea
posible definirlo, limitarlos y saber exactamente donde se inicia el problema, en cudl
direccion va y qué tipo de incidencia existe entre sus elementos: Su naturaleza es
descriptiva, le permite al investigador “predecir” el comportamiento. Los métodos de
investigacion incluyen: Experimentos y Encuestas. Los resultados son descriptivos y

pueden ser generalizados

4.2 DISENO DE INVESTIGACION

Exploratorio: permite la formulacion de un problema para posibilitar una
investigacion mas precisa. Le permite al investigador tener claridad acerca del nivel
de conocimiento cientifico desarrollado previamente por otros trabajos e
investigadores, asi como la informacion no escrita que posean las personas que por
su relato puedan ayudar a reunir y sintetizar las experiencias, por medio de diversas

técnicas de investigacion, para establecer el diagndstico actual en el grupo muestra.

4.3 TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

a) Entrevista Psicoldgica: Es la herramienta que permite establecer la relacion y los
acuerdos entre el terapeuta y el paciente. Se basa en el establecimiento de
confianza y libertad para que el paciente pueda expresarse; lo cual es esencial
para lograr una adecuada introspeccién de la personalidad del entrevistado. La
entrevista es terapéutica en si misma, la comunicacién entre el terapeuta y el
paciente es crucial en el tratamiento, ya que por medio de esta se logré establecer
un diagndstico sobre la situacion y contexto actual tanto personal como familiar

de los involucrados en la investigacion.
El tipo de entrevista utilizada fue mixta o semiestructurada en la que, como

su propio nombre indica, el entrevistador despliega una estrategia mixta,

alternando preguntas estructuradas y con preguntas espontaneas.
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b)

Esta forma es mas completa ya que, mientras que la parte preparada permite
comparar entre los entrevistados, la parte libre permite profundizar en las
caracteristicas especificas de cada uno de ellos. Por esto, permite una mayor

libertad y flexibilidad en la obtencion de informacion.

La Observacion: Es el proceso mediante el cual se perciben deliberadamente
ciertos rasgos existentes en la realidad por medio de un esquema conceptual
previo y con base en ciertos propésitos definidos generalmente por una conjetura

que se quiere investigar. La observacion supone condiciones especiales:

Debe servir para lograr resultados de los objetivos planteados en la investigacion.
Debe ser planeada de una manera sistematica.

Debe ser controlada sistematicamente por el investigador y estar relacionada con
proposiciones tedricas referidas al objeto de investigacion.

Se elabordé una guia de observacion, que se construyd en relacion a los
indicadores y variables planteados sobre el fendmeno a investigar en el presente
estudio, lo que permiti6 aportar a de forma cuantitativa a los resultados.

La Historia Clinica: Es la informacion recogida y ordenada a manera de un
registro de datos imprescindible para el desarrollo de la investigacién clinica, el
cual se origina con el primer episodio de enfermedad o control de salud que se
atiende al paciente, ya sea en el hospital o en Atencion Primaria, como se utilizd
en este caso; en donde ademas de los datos clinicos en relacion con la situacion
del paciente, la historia clinica no se limita a ser una narracion o exposicion de
hechos simplemente, sino que incluye juicios, documentos, procedimientos,
informaciones y consentimiento del paciente; es un documento que se va
haciendo en el tiempo, documentando fundamentalmente la relacién psicologo-

paciente.

Es el documento principal de un sistema de informacion hospitalario,
imprescindible en su vertiente asistencial y administrativa. Ademas, constituye el
registro completo de la atencion prestada al paciente durante su enfermedad, de

lo que se deriva su trascendencia como documento legal.
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d) Método clinico: EI método clinico es la aplicacion particular del método

f)

cientifico, por lo que se hace necesario su manejo en esta investigacion, para lo
cual se necesita una preparacién previa;, no basta la acumulacion de
conocimientos, sino la adecuada utilizacion de estos, asi como la vinculacion con

la practica.

Es la forma de abordar la realidad del contexto y estudiar los fendmenos de la
naturaleza, la realidad y el pensamiento para descubrir su esencia y sus
interrelaciones, lo que permite proporcionar a la vez el bienestar de los actores
sociales, por medio del "modo de vivir de los pacientes con su malestar psiquico

actual”.

El proceso del diagnostico es el método mental por el cual se lograra el
entendimiento del conflicto psiquico, por medio de la interpretacién de sus

manifestaciones clinicas.

Analisis y sintesis: Andlisis y sintesis son procesos que permiten al investigador
conocer la realidad. El anélisis es un proceso de conocimiento que se inici6 por la
identificacion de cada una de las partes que caracterizan una realidad, permitio
establecer la relacion causa-efecto entre los elementos que componen el objeto de
investigacion. La sintesis considera los objetos como un todo, la interrelacion de

los elementos que identifican el objeto.

En esta investigacion, se pudo detectar los factores de riesgo de la presencia del
Sindrome de Cuidador Primario y establecer las consecuencias psicoldgicas que
se pueden producir en las madres de nifios de 0 a 2 afios de edad con paralisis
cerebral.

Analitico: que se llevo a cabo por medio del estudio de 5 casos y controles, este
tipo de estudio permitié analizar la presencia del SCP. La relacion entre uno o
varios factores relaciono con se examino comparando la frecuencia de exposicion
de varios factores entre los casos estudiados y la informacion preexistente sobre

el tema.
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De acuerdo con los objetivos planteados, se recurrié a técnicas especificas en la

recoleccion de informacion, como la observacion y la entrevista psicoldgica.

g) Historia de Vida: es una estrategia de la investigacion, encaminada a generar
versiones alternativas de la historia social, a partir de la reconstruccion de las
experiencias personales. Se constituye en un recurso de primer orden para el
estudio de los hechos humanos, porque facilita el conocimiento acerca de la
relaciéon de la subjetividad, ademas permite traducir la cotidianidad en palabras,
gestos, simbolos, anécdotas, relatos, y constituye una expresion de la permanente
interaccion entre la historia personal y la historia social.

En este caso se lo utilizd como instrumento para la labor investigativa, con la cual se
pudo reconstruir los principales eventos del ciclo vital de las madres cuidadoras, los
acontecimientos vitales para los casos clinicos, el mismo que representd un material
fundamental para la interpretacion de los fendmenos psiquicos, que ha resultado ser a
lo largo de la historia una fuente primaria de los estudios de casos en nuestra materia.
La historia de vida proporciond elementos esenciales para la compresion de la
dinamica individual en su interaccion con su entorno familiar que permite dar y
conocer el significado del contexto, comprendiendo su subjetividad y su orientacién

hacia la ejecucién de sus acciones.

4.4 INSTRUMENTOS

Para el trabajo se empleara una escala de evaluacién En este caso se tomara la
"Escala de Zarit Abreviada™ (EZA). Una escala: permite definir actitudes, como
una predisposicion aprendida para responder conscientemente de una manera
favorable o desfavorable, respecto a un objeto o simbolo. La escala sirve para medir

las actitudes pudiendo tener direccion positiva o negativa e intensidad alta o baja.

Para éste caso, existen varios instrumentos que intentan objetivar la sobrecarga del
cuidador para gerontologia: “indice global de carga™; "entrevista de sobrecarga del
cuidador”; "cuestionario de sentido de competencia”. Sin embargo, estas

herramientas evallan sélo algunas dimensiones de este fendmeno, que incluye
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calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias para
afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente cuidado.

En este caso se tomard la "Escala de Zarit Abreviada” (EZA) que logra aunar
consistentemente todas estas dimensiones. Siendo la mas utilizada a nivel
internacional, ha sido validada en diversos idiomas incluyendo espafiol. Si bien la
escala original de Zarit es basicamente utilizada en Gerontologia, para el grupo
muestra de éste estudio se tomo su version abreviada de 7 items. En ésta escala cada
repuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Sumando el puntaje obteniendo un
resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “asusencia de
sobrecarga”(menor a <16) y “sobrecarga intensa”(mayor a >17). El estado de
sobrecarga intensa se asocia con mayor morbilidad médica, psiquiatrica y social del
cuidador (Zarit SH, Reever KE, Bach-Peterson J., 1980); (Wisniewski S, Belle S,
Coon D, Marcus S, Ory M, Burgio L., 2003); (Ankri J, Andrieu S, Beaufils B, Grand
A, Henrard J., 2005); (Zarit SH, Orr NK, Zarit JM., 1985): (Ankri J, Andrieu S,
Beaufils B, Grand A, Henrard JC., 2005).

También se utiliz6 el “Cuestionario indice del Esfuerzo del Cuidador” (IEC), el
cual fue validado por Lopez Alonso SR. y cols. en 2005, es la adaptacion al
castellano de la Caregiver Strain Index de Robinson (1983) que consta de 13 items.
En esta prueba cada respuesta positiva se valora con un punto y se establece el punto
de corte en 7, puntuacion por encima de la cual se considera que existe un alto nivel
de esfuerzo. La misma se ha utilizado en varios estudios como instrumento para
medir la sobrecarga del cuidador al enfrentarse con determinados factores estresantes
y su capacidad de respuesta a éstos (Lopez Alonso SR, Moral Serrano MS., 2005)
(Robinson B.C, 1983); (Lago Canzobre S, Debén Sanchez M., 2001); (Biurrun
Unzle A., 2001); (Rubio Montafiés ML, S&nchez Ibafiez A, Ibafiez Estella JA, Galve
Royo F, Marti Talens N, Mariscal Bernal J., 1995); (Moral Serrano MS, Juan Ortega
J, Lépez Matoses MJ, Pellicer Magraner P., 2003). Ademas el mismo resulta un

instrumento de facil aplicabilidad.

Los formatos de las técnicas utilizadas para la investigacion se encuentran en la

seccién de Anexos del presente documento en la pagina 185.
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4.5 POBLACION Y MUESTRA

Como se mencion0 anteriormente el presente estudio se llevo a cabo en la Fundacién
Jonathan, la cual es una institucion solidaria sin fines de lucro, inscrita segln
acuerdo Ministerial # 0201 otorgado por Ministerio de Bienestar Social de la
Republica del Ecuador en la ciudad de Quito el dia 29 de Agosto del 2005. Se
encuentra ubicado en Julio Endara N13-103, casa No.2 y Sodiro, sector EI Dorado.

La presente propuesta tomd para el estudio el universo de cinco madres que cumplen
la funcion de cuidadoras primarias de nifios con paralisis cerebral para indagar la
problematica vincular que se desarrolla en estas relaciones entre el cuidador primario

y el nifio de cero a dos afios con paralisis cerebral.

4.6 HIPOTESIS

La demanda de cuidados a nifios de 0 a 2 afios con paralisis cerebral, genera

Sindrome del Cuidador Primario en las madres

4.7 VARIABLES E INDICADORES

VARIABLE INDEPENDIENTE

Paréalisis cerebral

INDICADORES

a) Efectos funcionales

Segun donde se localice la lesion cerebral se clasifican en: Espastico, Atetosico,

Ataxico, Formas mixtas

b) Topografia corporal

Segun la distribucion del trastorno neuromuscular o el criterio clasificatorio de
topografia, que indica cual es la parte del cuerpo afectada, podemos distinguir

entre: Hemiplejia, Diplejia, Cuadriplejia, Paraplejia Monoplejia, Triplejia.
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c)

d)

Segun el tono muscular

Isotonico, Hipertonico, Hipotdnico, Variable.

Otros trastornos medicos asociados 0 no:

No todos estos trastornos tienen que darse en todos los casos, ni de forma
simultanea. Pudiendo aparecer: Retraso mental, Epilepsia (convulsiones),
Problemas de crecimiento, Vision y audicion limitadas, Sensibilidad y percepcion
anormales, Dificultades para alimentarse, falta de control de los intestinos o
vejiga y problemas para respirar (debido a problemas de postura), Problemas de

la piel (llagas de presion), Problemas de aprendizaje, Pubertad precoz.

VARIABLE DEPENDIENTE

Sindrome de Cuidador Primario

INDICADORES

Los aspectos que se ven implicados en el Sindrome son:

a)
b)

c)
d)

Area fisica: cansancio, cefaleas y dolores articulares.

Area psiquica: depresion, cansancio, trastornos del suefio, ansiedad, irritabilidad,
estrés, altos niveles de tension, agresividad.

Area social: disminucion o pérdida del tiempo libre, soledad y aislamiento.

Area laboral: absentismo y desinterés por el trabajo, entre otros.
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CAPITULO V

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

5.1  ANALISIS CUALITATIVO

A continuacion se presenta el andlisis cualitativo sobre el impacto que tuvo el
diagnostico de PC de los nifios y nifias de 0 a 2 afios, sobre las madres y los
malestares psiquicos ligados a la funcién del cuidador primario informal familiar.
Esta informacion fue enriquecida con la informacion obtenida en las historias de

vida, mismas que se encuentran resumidas en Anexos (pag. 185).

CASO 1:
Nombre: M.M.
Sexo: Mujer
Edad: 38 afios.

Casada con cuatro hijos, siendo J.C. la menor a quien el pediatra le diagnostica con
Pardlisis cerebral grave, con afectacion mental y otros trastornos médicos asociados,
a los nueve meses de edad. La madre refiere no haber recibido la informacién, la
explicacién, ni la contencién necesaria por parte del facultativo. En lo posterior es el
traumatdlogo quien realiza un acercamiento dando respuesta a las interrogantes de la

madre, sin embargo su informacion resulta desalentadora.

La reaccion emocional de M.M. frente a la condicion de su hija, fue en primera
instancia de negacion ya que se realiz6 los controles, mantuvo el cuidado necesario,
de incredulidad debido a que no encontraba una razén para lo que sucedia; la
reaccion del padre fue de agresion culpabilizando a la madre por la situacion de la
nifia. Sin embargo tras la presuncion de la madre sobre un error médico en el parto,
esta etapa es vivida por la madre con ira hacia el médico, a decir de ella la
experiencia con los médicos ha sido “frustrante”. Posteriormente obtiene una mejor
explicacion sobre la condicion de su hija, pero el médico arroja un prondstico
desalentador sobre el futuro de la nifia, hace que M.M. en primera instancia se sienta

devastada, para posteriormente negociar las pocas posibilidades de rehabilitacion
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tomando ésa minima oportunidad para aferrarse a la idea y practica de ayudar a su
pequefia. Actualmente la madre se encuentra en la etapa depresiva respecto de su
reaccion emocional, ademdas presenta malestares importantes como dolores
articulares que contrarresta con automedicacion de analgésicos; también presenta
trastornos del suefio, agotamiento fisico y mental, asi como estrés, problemas de
memoria, concentracion y baja autoestima que estdn mermando su calidad de vida.
Cabe mencionar que M.M., no goza de tiempo libre, ni actividades deslindadas de su
responsabilidad de cuidadora primaria informal de su hija. Asi, se observa que vive
dia a dia, no tiene expectativas de ningun tipo sobre el futuro de su hija, mostrandose

abatida y desesperanzada.

En M.M. se observa que todavia se encuentra manejando el impacto del diagnéstico
de su hija, al parecer no lo supera, continua sobrellevando los cambios y conflictos
que esta situacion ha traido sobre su vida y su familia; de igual manera presenta
varias de las caracteristicas ligadas al malestar psiquico implicadas en el sindrome
del cuidador, ya que su vida gira en torno a la provision de cuidados y a la asistencia
permanente que su hija requiere. Sin embargo, existe en ella la motivacion e
iniciativa de mejorar su situacion, ya sea con la posibilidad de trabajar y/o tener

tiempo para si misma.

CASO 2
Nombre: A.A.
Sexo: Mujer
Edad: 21 afios

Separada con dos hijos, siendo E.A. el menor a quien le diagnostican Paralisis
cerebral grave con afectacion mental y otros trastornos médicos asociados, a los
cuatro meses de edad, no fue orientada psicoldégicamente a pesar de haber
permanecido por semanas en el hospital. Los médicos y enfermeras le instruyeron
sobre cémo asistir a su hijo sin informarle sobre el origen y pronéstico de sus

complicaciones.

A.A. Vvivi6 una crisis tras otra, sin tener oportunidad de asimilar o adaptarse a la

anterior le sobrevenia otra situacion, la concepcion y el nacimiento del nifio
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estuvieron marcados por una serie de dificultades, debido a que el pequefio requirié
cuidados desde su nacimiento y posteriormente una intervencidén necesaria para
salvar su vida. La madre en funcién de no perder a su pequefio y hacer todo lo
posible para que sobreviva, no tuvo oportunidad de “negar” lo que sucedia en el
momento, en su lugar hubo una aceptacion parcial del hecho ya que toda su energia
mental y fisica se centraba en que E.A. no muera. En cuanto a la relacion conyugal,
siendo un hijo no deseado por el padre y al conocer de la situacion del pequefio, el
padre se mantiene hasta la actualidad en la fase de agresion, centrando toda la ira y
disconformidad en la madre, negdndole ademés cualquier tipo de apoyo
desentendiéndose completamente de su responsabilidad. A.A. atraveso esta etapa con
fuertes sentimientos de verglienza y culpa, asumiendo y recibiendo como ciertas las

acusaciones de su esposo.

Al parecer A.A. se encuentra en la fase depresiva, ya que presenta apatia,
agotamiento fisico y mental. También muestra varias de las caracteristicas propias
del sindrome del cuidador como son dolores articulares, ansiedad, problemas de
suefio, estrés, baja autoestima, soledad e indefensidn. No posee actividades diferentes
a su rol de cuidadora y no goza de tiempo libre.

En A.A. se pudo observar que dado su historial de pérdidas y situaciones
emocionales de gran intensidad como la muerte de ambos padres y el abuso sexual
sufrido en la infancia hizo que merme en ella su seguridad personal, ademés A.A.
cumplio desde su infancia, el rol de cuidadora primaria con su propia madre, quien
por causa de enfermedad degenerativa se trasladaba en silla de ruedas requiriendo
asistencia permanente, es decir a pesar de no haber anticipado la llegada de este hijo
dependiente le llevo posiblemente a “asumir” con mayor naturalidad la nueva
situacion, de hecho al parecer lo que mas afecta a A.A. en el plano de lo emocional
es el abandono conyugal, situacion por la cual sufre intensamente. Lo anterior no
deslinda la fuerte carga de preocupacion constante por la salud de su pequefio, sin
embargo ella “hace lo que debe” por ayudarlo, y se observa que hay expectativas
muy alejadas de la realidad respecto a la vida futura de su pequefio. Las expectativas
personales de la madre se reducen por sobre todo a la posibilidad de tener una pareja

y un hogar constituido.
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CASO 3
Nombre: L.V.
Sexo: Mujer
Edad: 25 afios

Casada con tres hijas, siendo A.L la menor a quien a la edad de ocho meses le
diagnostican con sindrome Down y paralisis cerebral grave con afectacion mental y
otros trastornos medicos asociados. A la madre no le explicaron las diferencias,

causas o pronostico de ambas condiciones.

La situacion personal y familiar de L.V. fue estable, siendo una hija deseada por
ambos padres la situacion de duelo fue vivida de manera diferente en sus etapas. Al
inicio tanto ella como su esposo reaccionaron con negacion ante la noticia de la
discapacidad de su hija, ya que el Obstetra no detecté que la nifia tenia sindrome

Down.

La etapa de agresion fue vivida por la madre en solitario, por la duda permanente de
pensar que tal vez ella tuvo culpa o responsabilidad sobre la situacion de su hija. Sin
embargo, fue sobrellevada de mejor manera gracias a la estabilidad y el fuerte lazo
conyugal que mantiene la pareja. El esposo reacciond con desconsuelo por la noticia,
pero lejos de recriminar, mantuvo una actitud de aceptacion hacia su hija. La madre
atraveso la negociacién por cuenta propia, informandose en lo posible sobre lo que
su hija necesitaba para mejorar, esto le ha permitido conocer un poco mas sobre los
apoyos especiales que la nifia requiere, sin embargo hasta el momento no ha recibido

respuesta a muchas inquietudes respecto a la razon y causas de la condicién de A.L.

La madre al parecer se encuentra en la etapa de aceptacion, evidentemente el contar
con apoyo Yy contencion por parte de su pareja le ha permitido avanzar en el camino,
pero a pesar de ello la fuerte carga de actividades y responsabilidades que desempefia
en el hogar y con las hijas ha ido mermando su salud. Actualmente presenta
malestares fisicos como fatiga, cefaleas, dolores articulares, para lo que se
automedica con analgésicos. También presenta problemas de suefio; y malestares
psiquicos como estrés, depresion y baja autoestima. Su comportamiento y

sintomatologia concuerdan con las del sindrome del cuidador, ya que a demas de no
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tener tiempo libre reconoce que se ha aislado. También se observa que mantiene
expectativas irreales sobre el futuro de su hija, mientras que sus expectativas
personales estan dadas en la posibilidad de tener mayor independencia y disfrutar de

tiempos en pareja.

CASO 4
Nombre: Y.M.
Sexo: Mujer
Edad: 36 afos

Soltera con tres hijos, siendo L.M el menor a quien se le diagnostica Paralisis
cerebral grave con afectacion mental y otros trastornos médicos asociados, a
consecuencia de una meningitis al mes y medio de nacido. Los médicos no le
explican la situacion quedandose con dudas respecto a la salud de su hijo
manteniendo la duda de si va a sobrevivir con esta condicion.

Y. M. es una mujer, que ha debido atravesar por varias decepciones y abandonos
durante su vida, no conté con apoyo familiar y debi6 resolver todas sus vicisitudes
por cuenta propia. La concepcion y nacimiento de su hijo, fueron sucesos
imprevistos llenos de dificultades. Y. M., no deseaba tener al bebé y atravesd por una
depresion importante con ideas suicidas desde el embarazo, lo cual marca una

importante referencia respecto a su condicion psicoldgica.

Desde el nacimiento del pequefio Y.M. ya presenta una actitud de rechazo y descuido
hacia su hijo, lo que lleva al nifio a una situacion de salud critica, tras la
hospitalizacién y diagndstico, la madre se siente devastada y su desesperacién solo se
incrementa. La situacion sobrepasa sus fuerzas y tolerancia, llevandola a pensar y

verbalizar su deseo de que el nifio muera.

Al parecer la madre se encuentra en las etapas de negacidn, aceptacion parcial y
agresividad simultdneamente, ya que se ha dejado llevar por su propia situacion
psicologica, encontrandose en un estado depresivo presentando: retraimiento social,
apatia, disminucién de la atencion o capacidad para pensar con claridad, irritabilidad,
actitud pesimista hacia el futuro y rumiacion negativa de acontecimientos pasados.

No logra superar las situaciones personales anteriores, se lamenta constantemente
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por la situacién que debe soportar por la condicion de su hijo. Esta orientada hacia si
misma y lo que a la vez le genera mas culpa, Y.M. expresa una serie de sentimientos
diversos que transforman su forma de ser y sus actitudes; su comportamiento es
ambivalente hacia el pequefio, cuida de él, lo lleva a las terapias, lo asiste, sin
embargo mantiene reacciones bruscas e incluso incurre en agresiones y maltrato

fisico hacia el nifo.

En este caso, la madre presenta una condicion psicoldgica depresiva previa, que se ve
agravada con la situacion de discapacidad del hijo. La falta de apoyo emocional
agudiza esta situacion; llevandola al extremo de sus propios recursos personales.
Actualmente Y.M. presenta malestares psicosomaticos propios del sindrome del
cuidador como son: problemas gastrointestinales, cefaleas, trastornos de suefio,
dolores articulares, ansiedad, estrés, irritabilidad, y baja autoestima. Los sentimientos
de indefension y desesperanza, son tan profundos que Y.M. mantiene ideas suicidas,
su estado emocional es critico y se encuentra ya desbordada por su situacion actual.
Cabe mencionar que todo su tiempo esta en funcion del cuidado de su hijo

dependiente, y la atencion de su hogar. También se observa aislamiento.

Las expectativas sobre la vida y futuro de su hijo son incompatibles a su condicion;
mientras que sobre las expectativas personales son desalentadoras, ya que no
presenta motivacion al futuro (“...no quiero nada ya es tarde’), mantiene una actitud

de sobrevivencia dia a dia.

CASO5
Nombre: O.T.
Sexo: Mujer
Edad: 29 afos

Casada con dos hijos, siendo D.G. el menor a quien en la edad de siete meses le
diagnostican con paralisis cerebral grave con afectacion mental y otros trastornos
médicos asociados. La madre no obtiene respuesta a sus inquietudes respecto al

origen, al estado de salud y pronéstico de vida de su hijo.
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Para O.T. y su esposo la noticia del embarazo fue una situacion de preocupacion
debido a que no fue planificado y por el consecuente gasto econémico que no
podrian asumir, esta situacion marca la pauta para que habiendo complicaciones
durante el embarazo O.T. no guarde el reposo médico sugerido, en su lugar
continuaba trabajando para sustentar los gastos. Tras la noticia de la condicion de su
hijo, muestra incredulidad atravesando por la negacion, el padre reacciona con
agresividad y rechazo hacia la madre y el nifio. La madre pasa por la etapa de
negociacion informandose en lo posible sobre como ayudar a su hijo, sin embargo
muestra culpa por no haberse cuidado tal como el médico le sugirié durante el

embarazo.

Actualmente, O.T. al parecer se encuentra en la etapa de depresion y de aceptacion
parcial como reaccion emocional frente a la condicion de su hijo. En ella se
observan rasgos propios del sindrome del cuidador con la presencia de dolencias
fisicas como fatiga, cefaleas, dolores articulares, trastornos gastrointestinales; y
malestares psiquicos como estrés, depresion e ideas suicidas. La falta de apoyo, los
problemas conyugales y con la familia extensa de su esposo han mermado su
fortaleza personal. Presenta sentimientos de indefension, desesperanza y
aislamiento. Todas las actividades que realiza, aun el mantener un trabajo estan
dadas en funcion de su hijo dependiente. A pesar de no contar con tiempo libre, hace
poco empezd a asistir a la Iglesia Evangélica como respuesta a su falta de
motivacion por vivir, ya que ella es consciente de lo nocivo de sus ideas. Busco
ayuda y contencion en la Congregacion, lo cual al parecer ademas de darle un breve
espacio de actividad distinta a la de su rol de cuidadora, estd beneficiandole
positivamente a contrarrestar varios de los sentimientos antes descritos; sin embargo

la situacién real supone un apoyo mayor al que esta recibiendo.
Las expectativas respecto a su hijo son minimas. Mientras que como expectativa

personal mantiene la posibilidad de poder continuar cuidandolo, pero también

reconoce la importancia de tener tiempo para si misma.
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CONCLUSION DEL ANALISIS CUALITATIVO

Se concluye en primer lugar que el impacto que tiene a nivel personal, el diagnostico
de una discapacidad importante como es la paralisis cerebral, la misma que ademas
tiene agregados otros trastornos médicos y con afectacion mental como es la
situacion de los hijos/as de las madres de la muestra, supone para ellas una situacion
de desconcierto y derrumbamiento.

Se observd que en los cinco casos, las madres no anticiparon el nacimiento de éste
hijo/a con discapacidad, es decir a pesar de mantener los controles y chequeos de

rutina, fue algo que no se vio venir lo cual hizo mas dificil el sobrellevar la noticia.

También existe un factor importante previo al nacimiento, y es que en cuatro de estas
madres sus hijos/as no fueron planificados, la frustracion, y negacion ante el hecho
de tener un hijo con esta condicion se ve agravada debido al rechazo inicial frente a

Su nacimiento.

Otra situacion comun para los cinco casos es la falta de orientacion y el deficiente
manejo tanto humano como profesional de los médicos que dieron la noticia a las
madres, el desconocimiento de ellas frente al significado e implicacidn real que tenia
el diagnostico de su hijo/a, hizo que reaccionen con temor, preocupacion e
incertidumbre por la salud del pequefio/a, este desconocimiento hizo que la reaccion

a nivel familiar sea de negacion y rechazo tanto hacia nifio como hacia las madres.

Todas presentan una inicial sensacion de desorientacion, viéndose sometidas a un
alto nivel de tension, la necesidad de buscar respuestas y tener contacto con los
médicos, es una reaccion esperada frente a este tipo de situaciones. El obtener
respuestas y el saber todo cuanto puedan sobre la discapacidad de sus hijos/as les
da la posibilidad de disminuir la ansiedad ante lo inesperado, sin embargo todas
percibieron este contacto como distante y frustrante, actitud que ellas asocian y
reviven con sus esposos y familiares, excepto en el Caso 3.

Segun las reacciones emocionales en el duelo de los padres frente al nacimiento de
un hijo/a con discapacidad, planteadas por Elizabeth Kluber, se observé que la
mayoria de las madres aun se encuentran enfrentando el impacto de esta situacién

sobre sus vidas, a pesar de intentar describir las etapas con claridad, es evidente que
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en algunas de las madres las reacciones oscilan entre una y otra o0 se presentan
simultaneamente tal como asegura la autora en su planteamiento; sin embargo se da
luz a una situacion de sufrimiento, de malestar que acarrea dos situaciones que se
encuentran correlacionadas, la primera es que, aln se encuentran procesando su
duelo, y la segunda es que presentan sintomatologia propia del sindrome del
cuidador. En las cinco madres se ha observado afectacion en las cuatro areas de la
vida, las areas fisica, psicoldgica, social y laboral que evidencian un importante

cambio desde el diagnostico de sus hijos/as.

Los resultados cualitativos sobre la informacion recogida en la entrevista y las
historias de vida han corroborado lo propuesto por Folkman y Lazarus, al respecto de
la existencia de factores que fomentan la aparicion de la carga. En cuanto a la carga
objetiva, ninguna de las madres poseen apoyo social, y con respecto a la subjetiva
que se refiere a la percepcion del estrés, éste no disminuye, al contrario se mantiene y
se vive de manera intensa, ya que las madres estdn sometidas al cumplimiento de
actividades que son percibidas como obligatorias con la familia, y también por el
delicado estado de salud de sus hijos/as por las complicaciones propias de la PC.
Ademaés de lidiar con el ajetreo de llegar a tiempo a los chequeos médicos deben
trasladase de un lugar a otro para que sus hijos/as reciban las terapias necesarias, son
mujeres que viven deprisa con un tiempo de 24 horas que se percibe como
insuficiente para cumplir con todas sus tareas. Les cuesta hacer todo por ellas
mismas, pero a la vez les cuesta delegar y manejar sus altos montos de estrés. Con
respecto al afrontamiento, se observa que en todas ellas éste se dirige a la emocion,
ya que se observa negacion que distorsiona la realidad idealizando un futuro irreal

para sus nifios/as.

Tomando en cuenta otro factor propuesto en la teoria, como son los niveles de salud
y energia, se evidencia que las cinco mujeres son madres jovenes que gozaban de
una condicion de salud dptima previo a la situacion de su hijo/a dependiente. La tarea
del cuidado permanente y las diversas situaciones que han debido sobrellevar han
mermado en corto tiempo su estado de salud. Todas ellas presentan fatiga, dolores

articulares, y trastornos del suefio, la mayoria presentan también cefaleas.
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Se plantea que el nivel de motivacién para criar a ese hijo/a se vio opacado desde el
inicio en cuatro de ellas, ya que al haber sido hijos/as no deseados, se podria deducir

que fueron percibidos como una carga desde antes de su nacimiento.

En cuanto al pardmetro de habilidades sociales, la mayoria de las madres no cuentan
con la posibilidad de transmitir y expresar sus propias emociones, se muestran con
un tendencia a la sumision y se sobresfuerzan por satisfacer las demandas de su
pareja y otros hijos, viven su inconformidad en silencio, aislandose ain de los otros

miembros de la familia.

El malestar se presenta también en el area psicologica, en la que todas las mujeres
cuidadoras de la muestra presentan depresion, estrés y baja autoestima. En dos de

ellas se observo problemas de concentracion e ideas suicidas.

Sobre los recursos sociales, que hacen referencia sobre la adaptacion al estrés vy el
estatus econdmico son limitados, debido a que ambos factores estan relacionados, las
cinco madres son personas de bajos recursos econémicos, lo cual ha dificultado el
acceso a los servicios médicos y de rehabilitacion necesarios tanto para la salud de
los nifios/as como para la atencién meédica de las madres. Aqui también se coincide
con el perfil propuesto por varios estudios sobre el descuido que las cuidadoras
tienen sobre su propia salud y bienestar. En el &rea social, ninguna de las madres
cuenta con tiempo libre, la mayoria de ellas tienen sentimientos de soledad,
aislamiento, indefension y desesperanza, encontrando en dos de ellas el uso de
analgésicos no prescritos y en una de ellas agresividad.

A pesar de que tres de estas madres cuentan con una pareja y reciben cierto nivel de
apoyo, en realidad ninguno de los conyuges aminora la carga del cuidado, sigue
recayendo sobre ellas todo el trabajo de hacerse cargo del hijo/a. Y sobre ésta
situacion se afiade que en las dos de las tres mujeres casadas, la familia extensa
sobretodo las suegras ponen en tela de duda su labor por razon de que salen de casa y
pasan la mayor parte del dia fuera para llevar a sus hijos/as a terapias, son juzgadas
de realizar “actividades romanticas con otros hombres”, lo cual ademas de traer

problemas en la pareja por supuesto frustra y desmotiva alin mas a estas mujeres.
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En cuanto al area laboral, de las cinco mujeres s6lo una ha logrado mantenerse
activa, trabajando medio tiempo, lo cual es posible en la medida en que pueda llevar
a su hijo con ella, pero ha debido disminuir las horas ya que debe pasar la mitad del
dia en las terapias que su hijo requiere. Otra de las madres trabaja s6lo los domingos
por cuatro horas tiempo en el cual no logra obtener una ganancia representativa. Dos
de las cinco nunca trabajaron, sin embargo es un ideal que quisieran alcanzar en
algun momento, y la Gltima de las cinco quien siempre trabajo y desea poder retomar

su actividad por la necesidad econémica de mantener por si sola a sus hijos.

Cruzando la teoria, los resultados de investigaciones previas sobre el sindrome del
cuidador y los datos recogidos, analizados y ya referidos sobre las madres de la
muestra, se concluye que todas ellas presentan altos montos de estrés, malestar
psiquico y fisico, asi como afectacion en todas las areas de su vida, lo que en su
conjunto da como resultado la presencia de sobrecarga.

52  ANALISIS CUANTITATIVO

Para el andlisis e interpretacion de los resultados cuantitativos, se procedio a realizar
una depuracion por medio de un proceso de tabulacion, el cual contiene varias tablas
necesarias para alcanzar la tabla final de resultados en cada area evaluada y la
representacion del grafico, ésta informacion se encuentra en Anexos (pg.: 230) para

mayor referencia del proceso.

La primera herramienta utilizada y aplicada a las madres de la muestra fue la Escala
de Zarit original (EZ) (1980), que es una de las herramientas mas utilizada para la
investigacion de la sobrecarga del cuidador, a pesar de haber sido pensada y aplicada
por sobre todo en gerontologia. Este instrumento presenta una versién abreviada, la
cual es ampliamente utilizada en otros contextos en los que existen por diversas
razones la presencia de cuidadores primarios informales familiares como en adultos
y/o nifios que presenten algun tipo de situacién que los ha puesto en condicion de

dependencia de un “otro “para subsistir y satisfacer sus necesidades basicas.

Siendo asi, se considerd aplicar a la muestra de cinco madres cuidadoras la Escala de

Zarit en su version abreviada (EZA), la misma que contiene las siguientes preguntas:
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2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo
para usted?

3. Se siente estresada entre el cuidado de su familiar, y tratar de cumplir con las
responsabilidades de su familia y trabajo?

6. ¢Siente que tu familiar en el presente afecta su relacion de una manera negativa
con otros miembros de la familia o sus amigos?

9. ¢Se siente estresada cuando esta alrededor de su familiar?

10. ¢ Siente que su salud ha sufrido por el cuidado de su familiar?

17. ¢ Siente que ha perdido control de su vida desde que su familiar enferm¢?

22. Globalmente ¢qué grado de “"carga" experimenta por el hecho de cuidar a su

familiar?

Cada una de las preguntas tiene cinco posibilidades a escoger en funcién de la
frecuencia con la que el encuestado se identifica, y cada una de ellas tiene un valor el
cual sera sumado al final, las posibles respuestas son las siguientes: Nunca (1), Raras

veces (2), Algunas veces (3), Bastante frecuente (4), Casi siempre (5).

Sélo como dato informativo, es necesario mencionar que a pesar de haber sido
preguntas simples y en un lenguaje bastante sencillo, a las cinco madres se les
dificulté comprenderlas, por lo que fue necesario releerlas, posiblemente el nivel de
escolarizacion, los nervios propios de ser “evaluado” hayan influido en la aplicacion

del instrumento.

Superando lo anterior, de esta aplicacion se obtuvieron los siguientes resultados

individuales:

En el Caso 1 las preguntas 2, 3, 10 y 22 la encuestada sefiald el recuadro de: casi
siempre, en las preguntas 6 y 9 sefialo: rara vez, y por ultimo en la pregunta 17

sefialo: bastante frecuente.
En el Caso 2 la pregunta 2 la encuestada sefialo: bastante frecuente, mientras que en

las preguntas 3, 6, 10 y 17 sefald: casi siempre; en las preguntas 9 y 22 sefial6:

algunas veces.
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En el Caso 3 en las preguntas 2 y 22 la encuestada sefialo: bastante frecuente, en las
preguntas 3, 10 y 17 sefiald: casi siempre; y en las preguntas 6 y 9 sefiald: algunas

VeCes

En el Caso 4 en las preguntas 2 y 10 la encuestada sefial6: algunas veces, en las
preguntas 3 y 17 sefialo: bastante frecuente, en la pregunta 6 raras veces, en la 9

nunca y en la pregunta 22 sefial0: casi siempre.

En el Caso 5 en las preguntas 2 y 22 sefialo: bastante frecuente, en las preguntas 3,
10 y 17 sefial6 casi siempre, y en las preguntas 6y 9 algunas veces.

La descripcion por separado descrita anteriormente permite tener una idea particular
sobre cada una de las madres, sin embargo en una tabulacion mas minuciosa
reflejada en la tabla N.1 en la cual se consider6é Unicamente las opciones escogidas
descartando aquellas que no lo fueron y representada en el Grafico N.1, se destaca el
resultado obtenido sobre el porcentaje de las respuestas de los cinco casos, es decir

sobre la frecuencia en la que se observa cada item escogido por las encuestadas.

TABLAN

PREGUNTA2 PREGUNTA3 PREGUNTA§ PREGUNTA9 PREGUNTA 10 PREGUNTA 11 PREGUNTA 22

casisempre | estantefecuente |algunas vecescasi semare | bastantefecuente | raa vz algunas veces | cai sempre | rar vezalgunas veces | nunca casisiempre {hastantefrecuente |alunas veces | casiiempre | agunas veces | bastante frecuente  casisempre

W 60% Wh 80% Wh Wh | A% We |40k | 60% [ 20%[ 80% 0% 0% 60% 0% LU L

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

GRAFICON. 1

RESPUESTAS DELA ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ABREVIADA DE ZARIT
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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De lo anterior, se puede decir que a pesar de que se observa ciertas diferencias
respecto a la continuidad con la que las madres perciben estas situaciones, la
intensidad de la respuestas refleja que son sentimientos permanentes, lo que expone
que el 80% de las madres sienten que no tienen suficiente tiempo para si misma,

mientras que el 20% a pesar de percibir lo mismo no es algo tan continuado.

De igual manera con respecto al estrés percibido frente al cuidado del hijo/a con PCI
y el cumplimiento de sus obligaciones el 80% y 20% se dividen en frecuencia, sin
embargo el 100% de las madres se sienten estresadas. En cuanto a la percepcion de
que su hijo/a con PCI afecta de forma negativa la relacion de la madre con los demas
el 80% muestra que la frecuencia de esta percepcion es menor, mientras que el 20%
lo percibe asi de manera permanente. EI 80% de las madres percibe que ha sufrido
problemas de salud debido al cuidado que proveen a sus hijos/as con PCI, tan solo en
20% no considera que esto tenga alguna relacion. EI 80% de las mujeres encuestadas
siente de forma recurrente haber perdido el control de su vida a raiz de los problemas
que sus hijos/as presentan por su condicion, el 20% también lo percibe asi, pero en
menor frecuencia. Finalmente el 80% de las madres experimenta constantemente un
sentimiento de carga global como consecuencia de cuidar a su hijo/a dependiente, el

otro 20% también lo experimenta sin embargo es en menor frecuencia.

Para obtener los resultados de la puntuacion de esta Escala, es necesario sumar el
puntaje de 1 a 5, segun la frecuencia escogida, lo obtenido de las respuestas puede
estar entre 7 y 35 puntos. El resultado final permitira clasificar al cuidador en
“ausencia de sobrecarga” cuando el total es <16 puntos, y en “sobrecarga intensa”

cuando el total es >17 puntos.

Individualmente, los resultados fueron en el Caso 1, la puntuacién total fue de 28, en
el Caso 2, fue de 30 puntos; los Casos 3 y 5 obtuvieron una puntuacién de 29, y el
Caso 4 de 22. Lo cual se tabul6 para conocer el resultado sobre la totalidad de los

cinco casos, expuesto en la siguiente tabla (N.2).
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TABLA N.2

PUNTUACION <16 | PUNTUACION >17

0% 100%
Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

GRAFICON. 2

RESULTADOS DE LA ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ABREVIADA DE ZARIT
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Asi, en el grafico N.2 se observan los siguientes resultados sobre el total de la
muestra de las cinco madres encuestadas. Se concluye que el 100% de las madres
cuidadoras a las que se les aplicd la Escala Abreviada de Zarit, presentan una
puntuacion mayor a <17 lo que implica que sufren de “sobrecarga intensa”, resultado

que se asocia a una mayor morbimortalidad del cuidador.

Una segunda parte del analisis corresponde a la aplicacion del indice del Esfuerzo
del Cuidador (IEC). Este indice, validado por Robinson (1983), consta de 13 items.
Cada respuesta positiva se valora con un punto y se establece el punto de corte en 7,
puntuacion por encima de la cual se considera que existe un alto nivel de esfuerzo.
Este instrumento se ha utilizado en varios estudios como una herramienta para medir

el nivel de tension personal del cuidador y el riesgo de sobrecarga al enfrentarse con
determinados factores estresantes y su capacidad de respuesta a estos.
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En la siguiente tabla (N.3), se describe la eleccion de las respuestas afirmativas por
caso, asi como el porcentaje de la presencia de los sintomas y su intensidad a nivel

global.
TABLAN. 3
PREGUNTAS CASO1|CASO 2| CASO 3| CASO 4| CASO 5 % siNTomas
1. ¢Padece Ud. insomnio u otros problemas del suefio? si si Si i si 100%
2. ¢Nota que va siendo menos efectiva en sus cuidados al nifio/a? no si no si no 40%
3, ¢Estd Ud. fatigada con mucha frecuencia, y esta situacion le represeta un notable esfuerzo fisico? si si si i i 100%
4. ¢Cada vez tiene menos tiempo libre para Ud. misma y nota una importante disminucion en otras actividades suyas? | i i Si i no 80%
5. éLos habitos basicos de su familia se han visto alterados? si no | s i si 80%
6. ¢Ha tenido que cambiar sus propios planes personales tales como vacaciones, salidas,etc? si no | si i si 80%
7. éNota ud. que no llega a tiempo y siempre estd apurada? si si si i si 100%
8. ¢Ha notado en ud. misma cambios emocionales (estd deprimida, angustiada u obsesionada)? i i Si i i 100%
9. ¢Algunos de los comportamientos del nifio/ale resultan francamente molestos o desagradables? si si Si i no 80%
10. éLe duele darse cuenta de lo mucho que Ud.ha cambiado comparandose con como era antes? si si si i si 100%
11, ¢Ha tenido que modificar importantes aspectos de su trabajo laboral? i no | no i si 60%
12, ¢lassituacion de su hijo/ale representa una importante carga economica? si si si i si 100%
13, ¢Se siente deshordada por a situacion? si i si i i 100%
SINTOMASPORCASO] 12 | 10 | 11 | 13 [ 10
Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
GRAFICON. 3

RESPUESTAS AFIRMATIVAS DEL INDICE DEL ESFUERZO DEL CUIDADOR DE
ROBINSON
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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El grafico N.3 refleja que el 100% de las madres encuestadas sufren de insomnio y/o
problemas de suefio, se sienten fatigadas con frecuencia lo que les representa un
importante esfuerzo fisico, sienten que viven apuradas, perciben cambios
emocionales en sus comportamientos, les duele darse cuenta el cambio que han
sufrido en comparacion de cémo eran previo el diagnostico de su hijo/a con PCI,
aseguran que la situacién de este hijo/a les representa una importante carga

econdmica, y todas ellas se sienten desbordadas por la situacion.

El 80% de las madres percibe que cada vez tienen menos tiempo libre, notando una
importante disminucion en otras actividades personales, afirman que los habitos
basicos de sus familias se han visto alterados, han tenido que cambiar sus propios
planes personales, y aseguran que algunos de los comportamientos del nifio/a les

resulta molestos o desagradables.

El 60% ha tenido que modificar importantes aspectos de su trabajo o actividad

laboral. EI 40% nota que va siendo menos efectiva en sus cuidados al nifio/a.

La siguiente tabla contiene la tabulacion final de los resultados de la muestra.

TABLAN.A
RESULTADOS TOTAL
70 mas Afirmaciones: presencia un elevado nivel de tension personal 40%
110 mas Afirmaciones: presencia un alto nivel de esfuerzo, y un riesgo cierto de burn-out | 60%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

A continuacion, el grafico N. 4 que representa los resultados finales del indice del

esfuerzo del cuidador.
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GRAFICON. 4

RESULTADOS DEL iNDICE DEL ESFUERZO DEL CUIDADOR DE
ROBINSON

B 7 0 mas Afirmaciones: presenciaun elevado nivel de tensidn personal

m 11 0 mas Afirmaciones: presenciaun alto nivel de esfuerzo, y un riesgo
ciertode burn-out

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Como se aprecia, el resultado total sobre la aplicacion de este indice a la muestra de
cinco madres cuidadoras es que el 60% de ellas obtuvo un puntaje superior a <11, lo
que implica la presencia de un alto nivel de esfuerzo y un riesgo cierto de burn out; el
40% de las encuestadas obtuvo mas de <7 y menos de >11 afirmaciones, lo que
significa la presencia de un elevado nivel de tension personal, lo cual debe ser

controlado.

CONCLUSION DE LAS DOS ESCALAS

Sobre la informacion arrojada de ambos instrumentos se concluye que considerando
que el Indice de Robinson mide el “esfuerzo” y la muestra se divide en dos
resultados, el primero que el 60% de las madres cuidadoras presentan un alto nivel de
esfuerzo y en el otro 40% hay presencia de un elevado nivel de tension personal con
un riesgo cierto de burn out; es informacion que coincide con la situacion particular
de las dos madres que representan ese 40%, que corresponden a las dos madres de
nifilos con 2 afos de edad, lo cual posiblemente se asocia al hecho de tener mayor
tiempo desempefiando el rol de cuidadora, por lo que el nivel de esfuerzo es mayor al
de las otras madres. En comparacién con los resultados arrojados por la Escala de
Zarit, que mide la presencia de sobrecarga en el cuidador, el 100% de estas mujeres
presentan un nivel de sobrecarga intensa, lo cual complementa la informacion

obtenida y analizada durante el presente estudio.
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Dada la importancia de los datos socio demogréafica de las madres, factor que ha sido

considerado en anteriores investigaciones, se logré obtener la siguiente informacion

expuesta en la tabla N.5 y representado en el grafico N.5.

TABLAN. 5
CASO] EDAD | ESTADA CVIL VIVIENDAINSTRUCCION |~ OCUPACION |INGRESOS PROPIOS APOYOS ECONOMICOS
I (Baios| cxads [oendada| primara | amacecan | SBUD Bono Gl
D |aos| sepada |amendada| primaia | amadecasa Bono Gl
3 |Daios| casady |amendada| primaria | amadecasa Bono Gl
b oaios| soltera [amendada| primaria | amadecasa Bono JaL
. N Bono JGL

S (Wafios| casada [aendadal primara |senviciodomestco|  SLIOUSD e

3 Casad: 0% Amadecasa:80% | S1:40% 100%
TOTAL (1Separa:20%| 100% | 100% | Ocupacion20% | NOGM%

1 Soltera: 0%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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GRAFICON. 5

INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA DE LAS MADRES CUIDADORAS

trabaja

0<Cupacion

amade casa

basico

Educacion

separada

casada

Estado civil

soltera

30-40

Edad

20-30

[0} 1 2 3 4 5 6

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Se considerd dentro de este factor la edad, el estado civil, el nivel de educacion y la
ocupacion. Asi, se conoce que tres de las cinco madres tienen una edad entre 20 y 30
afos, y las otras dos tienen de 30 a 40 afios de edad. Tres de ellas son casadas, una
separada y una soltera. El nivel de educacién de las cinco es basico, cuatro de ellas
son amas de casa y no tienen actividad laboral, mientras que solo una ha logrado

mantenerse activamente productiva por tiempo parcial.

A continuacidn, en la tabla N.6 contiene la informacion sobre los indicadores que se
consideran en la Parélisis cerebral, mientras que en el grafico N.6 se expresa la
presencia y el porcentaje de los indicadores de la parélisis cerebral, que juegan un

papel importante para la consideracién de los resultados.
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TABLAN. 6
, TONO | GRADOS DE
EFECTOS FUNCIONALES TOPOGRAFIA CORPORAL , OTROS TRASTORNOS ASOCIADOS
MUSCULAR | AFECTACION
(AS0
ESPASTICO {ATETOSICO. RS HEMIPLEVA|DIPLEIA | CUADRIPLEIA | VARIABLE | ~ GRAVE {RM[EPILEPSIA|VISION]AUDICION POBL % DIFL?;AD cmt PORE ESCOLIOSIS|DESNUTRIC
MIXTAS COMUN, | ReSPIRAT, ‘
ALIMENTARSE | ESHNTERES
t] o X X o] X X X X X
) X X X ok o |k X X X X X
3 X X X Xoox] oy x| X X X X
Lo X X ' X X X X X
5 X X X ook o |k X X X X X X
Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

La informacion graficada da la idea del alto nivel de dependencia que estos nifios/as

presentan, asi mismo reflejan la complejidad de su condicién, si bien en primera

instancia se refirio a nifios/as con diagnostico de paralisis cerebral, se observa que
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todos ellos (100%) presentan una afeccién grave con afectacion mental, es decir con

RM, también presentan epilepsia y desnutricion. La severidad de estos casos se

asocia al porcentaje y nivel de deficiencias que presentan.

De igual manera se considerd importante exponer en la tabla N. 7 los datos

informativos sobre los nifios/as con PCI, hijos/as de las madres encuestadas,

informacidn que se encuentra igualmente representada en el grafico N.7.

TABLAN.7
CAso|  EDAD o0 | oiaonostico | MO | porcentase [FVERMEDADES MEDICACION RETRASOENEL |~ reonpias | centro
DISCAPCIDAD ASOCIADAS DESARROLLO
1 EPILEPSIA ATEMPERATOR+FENPBARBITAL [MOTRICIDAD  |FISICA INFA
DESNUTRICION  [PEDIASHURECERELACHVESLC | o ESTIMULACION |~
GRAVE AR TEMPRANA
HIPOGLICEMIA COMUNICACION |LENGUAGE INFA
BRONCONEUMO ¢, e rRomicina ALIMENTACION  [OCUPACIONAL |  INFA
lafiolmes | femenino PCl GRAVE 100% NIA
CONTROLDE  [MUSICOTERAPI| o
ESFINTERES A
HIDROTERAPIA | IFE
HIPOTERAPIA IFE
PSICOLOGICA INFA
2 EPILEPSIA ACIDOVALPROICO+EPAMIN  [MOTRICIDAD  |FISICA HBO
DESNUTRICION COGNITIVO ESTIMULACION|
1afio2 meses | masculino PCI GRAVE 76% TEMPRANA
ESTRAVISMO COMUNICACION |LENGUAGE HBO
NEUMONIA ALIMENTACION |HIDROTERAPIA |  HBO
3 EPILEPSIA URBADAN MOTRICIDAD  |FISICA HBO
Q;’)Rrjg SINUS | CETIRICINA+VITAMINAC COGNITIVO EDUCACION HBO
+
s ESPECIAL
N ) ;
Lafio7meses | femenino | PCISD GRAVE 80%  IDESNUTRICION |PEDIASHUREXROJAMINYBIRM |COMUNICACION |OCUPACIONAL | HBO
ALIMENTACION  |LENGUAGE HBO
CONTROL DE 450
ESFINTERES
4 EPILEPSIA VALCOTE+TRILEPTAL MOTRICIDAD  |FISICA HBO
DESNUTRICION |KIDCAL+ROJAMIN+PEDIASHUE |COGNITIVO EDUACION HBO
ESPECIAL
2afios masculino pCl GRAVE 85% PROB. RESPIRATORIOS COMUNICACION |LENGUAGE HBO
ALIMENTACION |OCUPACIONAL |  HBO
CONTROL DE
ESFINTERES
EPILEPSIA FENOBARBITAL MOTRICIDAD  |FISICA HBO
DESVIACION DE
SVIACIO COGNITIVO LENGUAGE HBO
LACOLUMNA
PROBL. DE COMUNICACION |HIPOTERAPIA |  HBO
5 2afios masculino pCl GRAVE 94% CORAZON
HIDROCEFALIA ALIMENTACION
] NTROL DE
DESNUTRTICION [VITAMINAS CONTRO
ESFINTERES
NEUMONIA

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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GRAFICON. 7
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Para este parametro se tomo en consideracion la etapa del origen del dafio cerebral de
los nifio/as, del cual tres fueron en la etapa perinatal, uno en la prenatal y el tltimo en
la posnatal; la edad del diagndstico de la PCI se observa que en el 100% de los
nifios/as se les diagnosticé durante el primer afios de vida; el tipo de diagndstico que
presentan en los cinco casos es paralisis cerebral grave con un porcentaje de
dependencia sobre el 75%, con RM y un retraso global del desarrollo. El Gltimo
factor se refiere al tipo de tratamiento que requieren, siendo estas terapias de

rehabilitacion integrales y medicacion continda.

Siendo el Sindrome del cuidador primario la variable independiente, se analizaron
los indicadores relacionados a este fendmeno, a continuacién en la tabla N. 8 y el
grafico N.8., se muestra lo obtenido porcentualmente en cada caso de forma

particular.
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TABLAN. 8
INDICADORES DEL SINDROME DEL CUIDADOR POR CASO

CASO | AREA FiSICA (6 Factores) | AREA PSIQUICA (7 Factores) | AREA SOCIAL (5 Factores) | AREA LABORAL (2 Factores)
Casol 50% 57,14% 60% 50%
Caso2 66,66% 42,85% 60% 0%
Caso3 66,66% 42,85% 60% 0%
Casod 83,33% 100% 80% 50%
Caso5 83,33% 57,14% 60% 50%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

GRAFICO N.8
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Como se puede apreciar, en la madre del Caso 1, se observa que cumple con el 50%
respecto al indicador del area fisica, el 57, 14% en el &rea psiquica, el 60% en el area
social y 50% en el area laboral. Encontrandose presentes éstos indicadores por sobre
la mitad del porcentaje total, lo que evidencia una clara afectacion sobre los aspectos

de la vida.

En las mujeres del Caso 2, y Caso 3 se observa el mismo resultado, siendo esto la
presencia de un 66,66% en el area fisica, 42,85% en el area psiquica, un 60% en el
area social y 0% en la laboral. En ambos casos, si bien se observa un porcentaje

inferior en el area fisica, posiblemente tenga relacion con la edad de ambas madres
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siendo las menores de la muestra, lo cual como ya se refiri6 anteriormente la edad es
un factor determinante para medir éste indicador, sin embargo y a pesar de ello
evidencian ya malestares en esta esfera. De igual manera ambas presentan un
porcentaje de 0% en el area laboral, esto se debe a que ninguna de ellas ha tenido la
posibilidad de ser activas laboralmente, cumpliendo un rol de amas de casa previo
tanto a la investigacion como al nacimiento del sus hijos/as con PC.

El Caso 4, presenta un 83,33% de indicadores del area fisica, el 100% del area
psiquica, el 80% del area social y el 50% del area laboral, en ella también se
evidencia niveles superiores a la media del porcentaje, expresando la presencia de

afectacion en todas las esferas.

La madre del Caso 5, muestra el 83,33% en el area fisica, un 57, 14% en el érea
siquica, el 60% en la social y el 50% en lo laboral, lo que representa que existe la
presencia de un nivel importante de malestar respecto del cumplimiento de los

indicadores que evallan la presencia del SCP.

En la siguiente tabla N.9 y su respectivo grafico se puede apreciar tanto los
indicadores antes referidos del sindrome como los factores que componen a cada uno
de ellos, a continuacion la representacion de la presencia de estos de manera global
en las cinco madres de la muestra.

TBLAN.S

INDCADORE ELSNORONE ELCUDORPRIAR

Haeaion e msiquia Hpeasoo A IBORAL
PROBLDE

, . {osvucow )
o CANSANCIO | CERLEAS | DOLORES | TRASTORNOS mswntios Pmnncpu, S | MEMORIAY’ BA [ DEACON - SOLEMD) | NDEFvs O p— A’BUSUDE P —-
FATGA {TENONALES|ARTCULARE | GASRONTEST,| DELSUERO | SUDORACIN CONCENTRACO|UTOESTIMA| SICA - ALAMIENTO | DESESPERANEA FARMACOS
[

]

I | | | |
L | | | |
IRERER | | |
R | \ | |
IR | | | |

a | =< | >=< | =<

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 201
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GRAFICON. 9

INDICADORES DEL SINDROME DEL CUIDADOR PRIMARIO
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Como se observa, todas las madres presentan afectacion en las cuatro esferas de su
vida consideradas por areas: la fisica, la psiquica, la social y la laboral.

Dentro de la primera, el 100% de las madres presentan cansancio, dolores articulares,
y trastornos del suefio. El 60% presenta cefaleas, el 40% trastornos gastrointestinales
y el 20% palpitaciones. En la segunda &rea el 100% de las madres presenta
depresion, estrés y baja autoestima, mientras el 40% presenta problemas de memoria
e ideacion suicida; el 20% muestra ansiedad e irritabilidad. Sobre la tercera area
considerada, el 100% de las mujeres encuestadas presenta disminucién o pérdida del
tiempo libre, el 80% muestra aislamiento y desesperanza; el 40% abusa de farmacos
sin prescripcidn aunque estos sean analgésicos. Y el 20% presenta agresividad. En la
ultima area que hace referencia a lo laboral se observé absentismo en el 40% de ellas
ya gque han debido acortar el tiempo de trabajo, y en ocasiones se ausentan, el 20%
presenta abandono de la actividad laboral, mientras que el otro 40% faltante no se

consider0 en esta area ya que nunca antes habian trabajado.
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En el siguiente grafico se recoge la informacion sobre el comportamiento, las

actividades diarias y la disposicién del tiempo de estas madres.

TABLAN. 10
ACTIVIDADES QUE REALIZA LA MADRE

CASO | COMPORTAMIENTO A"::gi?::“ AT'::?:&LA COCINA PLA;?::;OPA ARRCE:SL:LA H:;'/S;Ecg;l:.c TIEMPOLIBRE | PASATIEMPO

1 sumision i si si si si si no ninguno

2 | aislamiento i no si si si si no ninguno

3 sumision i si si si si si no ninguno

4 | aislamiento i no i i i i no ninguno
5 | aislamiento si no i si si i no asiste alalglesia

TOTAL Sumis: 40% 100% 100% 100% 100% 100% 100% NO: 80%

Aislam: 60% §1:20%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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Asi, se observo que el 60% de las madres encuestadas presentan comportamientos de

aislamiento, y el otro 40% de sumision. Sobre las actividades y responsabilidades

diarias, el 100% de ellas atiende a sus otros hijos/as, cocinan, planchan y lavan la

ropa, arreglan la casa y asisten a sus hijos/as dependientes con PCI, asistencia que

implica, bafarlos, cambiarlos, darles de comer, darles las dosis de medicacion,

llevarlos a las diferentes terapias, y consultas medicas. En cuanto a la disposicién del

tiempo, el 100% de ellas reconoce que no tienen tiempo libre, el 80% no posee

ningdn tipo de pasatiempo, y el 20% restante quien considera el asistir a la Iglesia

COmo un pasatiempo.

En el siguiente cuadro se grafica los resultados sobre la salud de las cinco madres de

la muestra.
TABLAN. 11
INFORMACION SOBRE LA SALUD DE LAS MADRES CUIDADORAS
RECIBE
. RECIBE SE
CASO | ENFERMEDADES DOLENCIAS FISICAS ASISTENCIA
TRATAMIENTO | AUTOMEDICA
FACULTATIVA
1 [Menopausia dolor articular, mefiiscos Si Si Si
2 dolor de Ia columna, huesos y articulacion no no no
3 dolor de la columna, de cabeza no no Si
4 |Gastritis/ Miomas |dolor de espalda, de cabeza y articulaciones no Si no
5 dolor de cuello, hombros, ardory dolor de estémago no no no
TOTAL SI: 40% COLUMNAY CEFALEAS: 40% 81:20% 81:40% S1:40%
NO: 60% ARTICULACIONES:80% NO:80% NO:60% NO:60%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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GRAFICON. 11

INFORMACION SOBRE LA SALUD DE LAS MADRES
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Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.

Como se puede apreciar, en el cuadro el 60% de estas mujeres no presentan
enfermedades diagnosticadas, sélo el 40% presenta una enfermedad reconocida. A
pesar de que todas las madres muestran dolencias fisicas de ellas el 60% se ven
aquejadas por dolores articulares y el 40% coinciden con dolor de columna y
cefaleas. EI 60% de estas madres no recibe ningun tipo de asistencia facultativa, y el
20% a refiere haber asistido al médico, el 60% no recibe tratamiento para sus
dolencias, el 40% restante afirma conocer el medio para tratarse, sin embargo no
acceden a ellos debido a la prioridad de invertir el poco dinero que tienen en sus
hijos/as y no en ellas. ElI 40% de las madres se auto medica con analgésicos que

aminoran su dolor fisico.

En este ultimo cuadro se grafica las expectativas que las madres tienen sobre si

mismas y sus vidas.
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TABLAN. 12
EXPECTATIVAS DE LA MADRE SOBRE Si MISMA Y SU VIDA
AREA PERSONAL AREA FAMILIAR

SUPERACION SIN BIENESTAR | TENER MAS TIEMPO SIN APRENDER SEGUIR
Y FELICIDAD |EXPECTATIVA| FAMILIAR CON LOS OTROS |EXPECTATIVA| UN OFICIO | TRABAJAR |TRABAJANDO

80% 20% 40% 40% 20% 20% 60% 20%

Fuente: Toledo E. K. Tamara, 2012.
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De igual manera, se consideran cuatro areas: la personal en donde el 80% de las
mujeres encuestadas se muestra con expectativas de lograr superarse y alcanzar la
felicidad, el otro 20% no tiene expectativas. En el area familiar, el 80% de ellas se
centra en la posibilidad de tener mas tiempo para compartir con su pareja y/o otros
hijos/as, asi como el alcanzar un bienestar familiar general. En el area laboral el 60%
tiene la expectativa de poder trabajar en el futuro, el 20% poder aprender un oficio
para poder integrarse a la vida laboral, y el otro 20% desea continuar trabajando con
la esperanza de que incrementen sus ingresos. En el area social, el 80% de las madres
aspiran poder tener tiempo para si mismas, y el 20% tener una vida social mas activa

y sobretodo en pareja.

ANALISIS COMPARATIVO

Con respecto al perfil del cuidador planteado en Espafia (MASE, 1995): La edad del

cuidador de la muestra de este estudio, difiere del perfil propuesto en cuidadores de
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ancianos con enfermedad mental, en cuyos casos son mayores de 50 afios, siendo
quienes cumplen con este rol los conyuges o hijos/as. Sin embargo coincide con el
género, todas ellas son mujeres, para este caso las madres de los nifios/as
dependientes, que también son mujeres de menor nivel educativo, sin empleo la
mayoria, y de niveles socioeconémicos bajos, lo que configura el gran colectivo de

cuidadoras informales.

Comprendiendo que los factores de la carga es una situacion multicausal, es
necesario considerar a los agentes estresores que predisponen su aparicion, tomando
en cuenta lo propuesto por los autores Pearlin y cols. (1990) y Halley (1996) quienes
plantearon los estresores de tipo primario que son los derivados directamente del
enfermo y de sus cuidados, entre los que se consideran la gravedad del dafio
cognitivo del paciente, las alteraciones conductuales y las dificultades que presenta el
enfermo en su autocuidado, para los que nos atafie las madres presentan un nivel de
estrés de tipo primario que se mantiene en el tiempo ya que la condicion de sus hijos
no varia, y a pesar de poder mejorar con los tratamientos, el nivel de severidad es tan
alto que estos progresos dificilmente marcaran una diferencia. Considerando a los
estresores secundarios que tienen relacion con las evaluaciones o las percepciones
que el cuidador hace de sus propios recursos se corroboran gracias a la aplicacion del
indice de Robinson que la autoevaluacion que las madres hacen sobre si mismas y su
rol, les implica un alto nivel de esfuerzo y de tension personal. Siendo la red de
apoyo social un factor secundario importante, se conocié que ninguna de las madres
posee asistencia, orientacidn ni contencion de ningun tipo, sin embargo para una de
ellas la posibilidad de compartir una actividad de tipo religiosa le ha permitido

aminorar el malestar y sintomatologia depresiva que venia presentando.

Dados los resultados de este estudio, se considera como factor predisponente el estrés
vivido por la experiencia de haberse informado sobre el diagndstico del hijo/a hace
poco menos de un afio, este impacto frente a una situacion nueva les ha generado
ambigledad, incertidumbre y amenaza. Situacion estresante que ha dificultado las

estrategias de afrontamiento anticipativo.

Los mecanismos de afrontamiento se ven vulnerados frente a demanda abrumadora

de sus recursos.
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Se observd que la negacion ante el futuro de sus hijos esta dada por dos factores,
primero porque en realidad no tienen un conocimiento claro sobre el pronostico real
del hijo/a y segundo porque se maneja como un mecanismo que les permite sentirse
mejor y mantener la esperanza. Este tipo de afrontamiento dirigido a la emocion, les
permite para conservar el optimismo de la situacion, o negar lo desagradable; sin

embargo la dificultad de este proceso es que denota una distorsion de la realidad.

Si bien las madres reaccionaron inmediatamente dando respuesta y solucion a las
necesidades de los nifios/as, tras el diagndstico ello no ha implicado que hayan
resuelto o que estén manejando internamente de forma adecuada esa situacion.

Respecto a la sintomatologia clinica: los resultados coinciden con lo observado por
Rodriguez del Alamo (2003) y otros autores quienes afirman que en los cuidadores
existe una mayor incidencia en la presencia de ansiedad encontrando en la muestra
angustia, tension, y estrés. A lo que en frecuencia segun el autor y los resultados del
estudio le siguen la depresion o sintomas depresivos como los observados en las
mujeres del estudio siendo tristeza, pesimismo, apatia. También se ha detectado en

dos de ellas (caso 4 y 5), la presencia ideas suicidas.

En cuanto a los malestares fisicos del sindrome, en la muestra se destacan el dolor
del aparato locomotor en especial de las articulaciones (rodillas, hombros, cuello,
espalda); también presentan cefaleas, fatiga crénica, alteraciones del suefio,
desanimo, estrés crdnico, problemas gastrointestinales, palpitacién, sudoracion,

problemas de concentracion y memoria, ira, irritabilidad.

Respecto a los malestares psiquicos, el origen esté relacionado con la dificultad que
las cuidadoras tienen para verbalizar sus vivencias y de buscar apoyo para mejorarlas
muestra que son la razon principal de sus somatizaciones, y coincide con la

prevalencia de este hecho en estudios previos.
Este malestar constituye la via de expresion del estrés emocional con el cual las

madres cuidadoras viven a diario, de hecho en esta muestra el 100% de las madres se

sienten desbordadas por la situacion.
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Sobre la repercusion a nivel social, se concuerda con Lago Canzobre, S. (2001) quien
plantea que la actividad de cuidar acarrea también consecuencias sobre las
obligaciones laborales, lo que ha producido el abandono del trabajo y/o el
absentismo, debido a que deben acudir a las terapias y chequeos médicos diarios. A
pesar de que las madres reciben ayuda del Estado con el Bono JGL, con la atencién
gratuita en las terapias de rehabilitacion de los nifios/as y por parte de la Fundacion
Jonathan en donde reciben todo tipo de suministros, la familia en si vive de
dificultades econdmicas, siendo familias que previo al nacimiento del hijo/a
dependiente ya sufrian de una situacion econémica precaria, el invertir en el traslado,
medicacion, multivitaminicos entre otros gastos que ellos asumen por su cuenta, han
hecho que la presencia de este nifio/a dependiente les represente ademas una fuerte

carga econdémica.

Por otro lado la familia al igual que la madre cuidadora primaria, también ha sufrido

de una importante disminucion de las actividades sociales y de ocio.

En el 100% de la muestra se observd distanciamiento afectivo, baja autoestima,

desesperanza, indefension, agobio continuado, y aislamiento.

Sin importar en la circunstancia en la que esto se dé, queda demostrado que la
interaccion entre el proveer cuidado al hijo/a dependiente en periodos de tiempo de
larga duracion, y la madre cuidadora, generard la presencia de sintomas aislados o
del mismo Sindrome del Cuidador, lo cual se da por la complejidad y las altas
exigencias psicoldgicas, fisicas y sociales que el desempefio de ésta labor de cuidar

significa para estas madres.

Frente a lo expuesto, el considerar la morbilidad del cuidador es ineludible, las
mujeres de la muestra presentan problemas de salud fisica y malestares psiquicos
importantes que por su actividad se cronifican con el pasar del tiempo, lo que sugiere
que esta en concordancia con las investigaciones de Pinquart y cols. (2003) y
Rodriguez A. (2004, quienes demostraron que existe un aumento de 63% en el riesgo

de mortalidad entre los cuidadores que habian desarrollado un alto nivel de estrés.
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Si se toma en cuenta los factores que vulneran al cuidador y propician en gran
medida la aparicion del SCP como: el nivel de afectacion del dependiente, los
recursos propios del cuidador, el nivel de dependencia de la persona cuidada, las
tareas que debe realizar, asi como el impacto negativo de éstas sobre su calidad de
vida y una pobre técnica de afrontamiento; se concluye entonces que las mujeres de
las muestra cumplian con estos pardmetros predictores propuestos, por lo que en
referencia a la informacion existente no es dificil el haber corroborado la presencia

del sindrome de cuidador primario en este grupo de madres.

Sin embargo, aun presentando el sindrome (SCP), cada madre cuidadora manejaré o
experimentara de manera diferente su malestar psiquico, por ello la gravedad de la
cronicidad de esta situacion, ya que puede presentarse a consecuencia de ello
ansiedad o depresion clinica. En la muestra de esta investigacion se observo que una
de las madres cuidadoras presentaba sintomas depresivos importantes previo al
nacimiento del nifio, por lo que la condicion del pequefio y su actual ritmo de vida
solo ha empeorado su situacion mental; mientras que en otra de las madres de la
misma muestra, presentd tendencias depresivas posterior al diagnostico de su hijo, la
importancia de reconocer el origen de la depresion como psicopatologia no esté solo
en reconocer el detonante sino también en poder diferenciarlo como sintoma del
SCP o como una entidad psicopatologica particular; que resulta ser uno de los

mayores inconvenientes tedricos que validan al sindrome.

La depresion es uno de los problemas mas frecuentemente asociado al SPC, ya que
tiene estrecha relacion con las creencias de pérdida o derrota, citando la triada
cognitiva de la depresion de Beck (1961) que sefiala tres factores: 1) la baja
autoestima, 2) un entorno negativo y 3) anticipacion negativa del futuro; se observa
que las madres de la muestra facilmente podrian caer en depresion clinica por la
asociacion clara que existe entre los riesgos y su situacion actual. Es decir, el

presentar el SPC, pone en riesgo cierto a la aparicion de problemas mentales futuros.

Otro factor que incide en la morbilidad, ya descrito por varios autores en sus
investigaciones, es que el descuido del cuidador sobre su persona, la propia salud, la
falta del auto cuidado basico, mas el sinnimero de malestares que presentan, no son

solo una posibilidad de riesgo de muerte prematura, sino que son una realidad
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comprobada en la vida de estas personas, y por ello la importancia de una

intervencion oportuna e inmediata.

Para algunos autores como Roig y cols,(1998) es posible valorar el impacto familiar
y personal del hecho de cuidar, considerando un importante factor ya mencionado: la
gravedad del diagnostico del dependiente, esto permitird dar una aproximacion sobre
el desarrollo de la enfermedad y el futuro tentativo para el dependiente y su familia;
sin embargo, en el caso de los nifios/as con PCI no es posible determinar con
exactitud su tiempo de vida, y para el caso de los nifios/as de la muestra (con PCI
grave), quienes presentan complicaciones de salud importantes viven un riesgo de
mortalidad mayor. Estos nifios/as ya han sufrido de infecciones respiratorias
(neumonia) serias y recurrentes, problemas de alimentacion (gastrostomia, sondas,
desnutricion, anemia), que requieren de internacion urgente lo que reduce alin mas su
expectativa de vida. En estos casos, no sucede como en las enfermedades mentales,
cronicas o degenerativas que padecen personas adultas y de alguna manera permiten
prever el acontecimiento, a esto se suma que en el caso de ser una adulto o adulto
mayor, y aun existiendo afecto hacia el dependiente en cierta medida esa carga se
puede vivir como “temporal” porque el cuidador sabra que habra un final para esa
situacion y aunque la muerte de un ser querido bajo esas circunstancias y mas cuando
se le ha dedicado tiempo y cuidados, puede resultar dolorosa, pero la anticipacion de
ese desenlace le permite al cuidador asimilar la muerte, y en ese punto podra hasta
sentir alivio de culminar con la tarea y de que el sufrimiento de su pariente haya
terminado. Por el contrario, de lo expuesto en esta muestra se trata de nifios pequefios
de 0 a 2 afios, lo que implica que para estas madres les resultara casi imposible de
manejar siquiera la posibilidad de la muerte de sus hijos/as, por ello se entregan con
tanto ahinco ya que cada proceso médico y cada tratamiento les garantiza que los
nifios/as, sobrevivirdn, mejoraran y estaran bien en un futuro. Este andlisis pone en
evidencia que el cuidar de un nifio/a dependiente hace a la vivencia del cuidador una

experiencia mucho mas fuerte en varios aspectos psicoldgicos y emocionales.

Algunas investigaciones médicas (Strauss et al, 1998) se han acercado a sugerir que
los nifios con PCI grave asociado con epilepsia y retraso mental profundo, como es el
caso de los hijos de las madres del estudio, tienen una expectativa de vida de entre 13

y 14 afios de edad. De igual manera han encontrado que la mayor causa de muerte en
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estos nifios es la sepsis respiratoria, relacionada con las dificultades de deglucion
(bronco aspiracién) y al encamamiento prolongado.

Como se puede notar, la PCI grave es una condicion que a pesar de no ser
degenerativa, si implica una dependencia mayor, lo que exige una dedicacion

exclusiva de sus necesidades, y que no disminuye sino que se mantiene.

En comparacion con otros estudios realizados a madres de la poblacién infantil
dependiente, se encuentra que el autor Hastings RP. (2003), afirmé que el nivel de
carga en las madres aumenta cuando el padre presenta menos capacidad de afrontar
el problema, lo cual es una situacién que se evidencia en la muestra, ya sea por
abandono tras el diagnostico del hijo/a o a pesar de que el padre haya permanecido
en el hogar, éste no se involucra realmente en el cuidado de su hijo/a dependiente, ni

aporta con apoyo en las otras tareas del hogar.

Se corrobora lo planteado por Ryde-Brant (1990), y otras investigaciones que
afirman que las madres de nifios/as con retraso en el desarrollo sufren un mayor

riesgo de padecer problemas de salud fisica y mental.

Se coincide también con los trabajos de Sen y cols. (2007), sobre el hecho de que son
las madres las que se sienten mas cansadas, y son quienes sufren la mayor
repercusion en su vida social, laboral y familiar, ya que son las que asumen
completamente el rol de cuidadora sin contar con ayuda ni apoyos extras que aligeren
su responsabilidad, y al contrario de ello la dedicacion las lleva al aislamiento tal

como se ha informado en otras investigaciones.

Segun Raina P. y cols (2004) y Mugno y cols (2007) el nivel de carga aparece
cuando la demanda de cuidados sobrepasa la creencia en las propias capacidades,
esto se pudo observar claramente en las puntuaciones obtenidas en la muestra,
relacionadas con el apoyo percibido y la relacion que existe por gravedad del

trastorno sus hijos/as.
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CONCLUSION FINAL

Las cuidadoras primarias son mujeres de entre 20 y 40 afios de edad, de estado civil
casadas en su mayoria, sin embargo en las mujeres que tienen pareja no se observa
una diferencia importante a comparacion de las que viven solas, debido a que los
cényuges no participan activamente como cuidadores, se limitan al rol de
proveedores del hogar, aunque si se observa integracion afectiva y vincular con los
pequefios/as dependientes. Todas las madres tienen un nivel relativamente bajo de
educacion, debido a la procedencia humilde de sus familias, a la poca importancia
que le dan a este factor. La mayoria trabajo en algin momento de su vida por lo que
dos de ellas se aferran aln a mantener esa posibilidad sobre todo por necesidad, asi
sea por medio tiempo o unas pocas horas durante el fin de semana. Dos de las madres
jamas fue activa laboralmente, pero a pesar de ello tienen interés en poder aportar
econdmicamente al hogar, ya que la situacién econémica que todas estas familias

viven es precaria y limitada.

De igual manera se observo que la edad del diagndéstico fue durante el primer afio de
vida. Los hijos/as de las madres de la muestra, presentan condiciones delicadas de
salud, asociados con su diagndstico de PCI grave con RM, situacion que se origina
por un dafio cerebral producido en su mayoria en la etapa perinatal, es decir en el
momento mismo del nacimiento del nifio/a, uno sufrié dafio prenatal y el otro
postnatal. Sin embargo, de esta diferencia la severidad de su condicion es la misma
en los cinco casos, por lo que todos ellos/as reciben tratamiento farmacologico
permanente y terapias de rehabilitacién integrales (fisicas, de lenguaje, estimulacion
temprana, ocupacional, etc.) que deben recibir diariamente.

Todas las madres cuidadoras presentan sintomas de agotamiento fisico,
enfermedades psicosomaticas, asi como malestar psiquico que se incrementa con el
pasar del tiempo. La falta de apoyo en las actividades diarias hace que su tiempo
total esté dado en funcién del cuidado del hijo/a dependiente y de los otros miembros
de la familia, lo cual agota las horas del dia, limitando el tiempo para actividades o
intereses personales. Las madres se aislan en sus sentimientos y no expresan sus
necesidades ni emociones, lo que les lleva a un continuo circulo de cumplir con sus

responsabilidades y sufrir la consecuencia del hacerse cargo.
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Todas las madres presentaban un estado de salud optimo antes de asumir su rol de
cuidadoras a tiempo completo y sobrellevar el diagnostico del su hijo/a, lo cual ha
desgastado su salud de manera importante, la mayoria resta importancia a su propio
cuidado y prefiere “invertir” el poco dinero que tienen en su hijo/a con PCI, en lugar

de tratarse con el facultativo o seguir el tratamiento médico correspondiente.

A pesar de esta actitud de descuido propio, la mayoria de las madres cuidadoras
muestran expectativas personales que les motivan a mejorar su situacién actual, con
la esperanza de poder tener lo que han perdido desde el momento en el que pasaron a
ser cuidadoras primarias informales, y tener su propio tiempo, compartir con los
otros miembros de la familia y la pareja, trabajar y alcanzar un anhelado bienestar

familiar que la implique también a ella, con el gozo de salud y unién.

Finalmente, tras considerar esta informacion y empatarla con los resultados arrojados
por ambos instrumentos, se pone en evidencia la presencia de un alto nivel de
esfuerzo, tension y sobrecarga en todas las madres de la muestra, lo cual implica que
ya estan presentes los diferentes componentes del malestar psiquico asociado al
sindrome del cuidador.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Se concluye, en primer lugar el SCP aparece como consecuencia de la falta de
herramientas para poder afrontar el desafio de cuidar, en este caso a un hijo/a con
multidiscapacidad que presenta una condicion de dependencia que requerird de

cuidados permanentes durante toda su vida.

Asi mismo, se puede afirmar que en las mujeres, madres de nifios/as con
discapacidades severas que son diagnosticadas dentro del periodo de la primera
infancia, y en este caso dentro del primer afio de edad, hace que el proceso de duelo
mal elaborado se conjugue como un factor a la vez potenciador del SCP. La reaccién
emocional que presentan, es el primer momento que, desencadena un malestar no
atendido, que en lugar de mejorar se incrementa con el pasar de las actividades
diarias que se realiza en funcion de atender a su hijo/a con PCI. Esta situacion se
cronifica y produce un malestar al punto de “sobrepasar” las propias fuerzas de las
madres cuidadoras, una vez que el SCP esta presente el mismo se potencia a su vez
con el pasar del tiempo pudiendo desencadenar una psicopatologia mucho mas grave

y mas dificil de manejar en el futuro.

Los factores que predisponen el SCP son multifactoriales, se relacionan con los
mecanismos personales de las madres, el apoyo percibido y recibido no sélo a nivel
moral sino real dentro del seno familiar. ElI factor socioeconémico y adn la
contencion, informacién y apoyo sanitario que hayan o no recibido, influyen

profundamente en el proceso del aparecimiento de este malestar.

En general se ha observado que las mujeres de la muestra continGan atravesando el
impacto del diagndstico de su hijo/a con discapacidad, al parecer se encuentran
todavia experimentando una reaccion emocional de duelo, expresado por
sentimientos de negacion, ira, tristeza, culpa y ansiedad. A pesar de que el impacto
de esta situacién afecta también a los padres y hermanos de los nifios/as,
definitivamente son las madres las que llevan la mayor parte tanto de la

responsabilidad de cuidar a ese hijo como el continuar manejando y lidiando su rol
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de esposa y madre con sus otros hijos/as, todo este cimulo de situaciones mas la
propia vivencia de aceptar la condicion de su hijo/a y enfrentar por completo con la
responsabilidad de esa pequefia y compleja vida ha producido como consecuencia y

en respuesta del alto nivel de carga y estrés el SCP.

La informacion obtenida, nos obliga a reconocer la existencia de un Yo y de una
voluntad en estas madres cuidadoras, siendo ellas personas en derecho de ser también
reconocidas, ya que en este caso se ven “obligadas” a posponer y renunciar a sus
metas personales y proyectos de vida en merced de cumplir con un rol y una
responsabilidad que no le corresponde a ellas Unicamente, y que a pesar de responder
a un “mandato” en cierta medida natural, pero también social tan interiorizado; es en
realidad una situacién que nos corresponde a todos, desde lo institucional, hasta lo

gubernamental y desde lo profesional hasta lo familiar.

RECOMENDACIONES

Las razones por las que una persona decide ser el cuidador de un dependiente son
diversas, sin embargo en el caso de un nifio/a con una condicion de dependencia
permanente hace que sea una responsabilidad dificil de evadir y manejar. En este
caso la madre se apersona del cuidado, por ser parte “natural” o instintiva de su rol
femenino y por la necesidad de “asegurarse” personalmente del bienestar del
pequerfio/a, sin embargo de poseer por instinto maternal la voluntad de cuidar de ese
hijo, en realidad estas madres no estan preparadas, ni poseen las herramientas para

sobrellevar esta tarea.

En general las madres cuidadoras primarias son asesoradas por los facultativos sobre
situaciones de caracter técnico para atender adecuadamente al nifio/a, pero no son
asesoradas sobre cémo sobrellevar esta realidad que estd marcada por un fuerte lazo

afectivo.

En primera instancia, lo que se recomienda es que las madres reciban atencion
médica y psicoldgica para poder sobre llevar los malestares que presentan en la
actualidad, logrando mejorar su propio estado de salud podran continuar ayudando a

su hijo/a. Y atendiendo a su malestar psiquico podra mejorar la percepcion sobre si
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misma, la relacion con su familia y con el mundo; sobrellevar sus sentimientos y

emociones de manera mas sana.

Estas madres también deben recibir ayuda y contencion para conocerse a si mismo,
su situacion, saber cuanto puede dar, y cudndo debe pedir ayuda. Aprender a utilizar
técnicas efectivas de la comunicacion, cuidar su propia salud aprender a planificar

mejor su tiempo Yy actividades.

El contar con redes de apoyo constituidas por familiares, y profesionales le permitira
delegar algunas de las funciones que ella desempefia, involucrar a la familia es
importante y beneficioso para todos. Desarrollar destrezas y habilidades necesarias
para mejorar la situacion del cuidado. Y sobre todo poner énfasis en la importancia

de conservar sus relaciones familiares, sociales, laborales,

La intencion de la intervencion debe ser ayudar a que estas mujeres puedan vivir la
experiencia de una lo menos traumatica y mas saludable posible, independientemente

del resultado final de la situacion.

Es importante también que estas madres reciban informacion clara sobre la condicion
de su hijo/a, que sus preguntas al respecto sean atendidas de manera profesional y
sensible, parte de ello permitira planificar en lo posible el futuro, la posibilidad de

prevenir algunas situaciones criticas les permitira avanzar.

Indiscutiblemente, la morbilidad del cuidador es mas alta que la de cualquier otra
persona, el peso de esta responsabilidad desgasta en todas las esferas la vida al
cuidador, poniendo en juego su salud mental y fisica, por ello la importancia de
continuar investigando y aportando sobre el tema, ya que a pesar de no tener datos
exactos en la mayoria de paises es un problema socio familiar y de salud que nos
atafie a todos; los cuidadores son lamentablemente, enfermos secundarios de una
obligacion impuesta por varias circunstancias y que la familia, la sociedad y el
Estado no estan listas para asumir ni para sobrellevar sus efectos directos e indirectos
sobre toda la poblacidn, ya que en algin momento todos cumplimos con ese papel de

manera natural, pero por situaciones diversas y ajenas a la voluntad podrian
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transformarse en una situacién permanente que vale la pena entender, aprender y

saber sobrellevar.
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ANEXQOS



Anexo N.1: Historia Clinica

HISTORIA CLINICA PSICOLOGICA

1. DATOS DE IDENTIFICACION
Apellidos y Nombres del nifio/a:
Fecha actual:

Lugar y fecha de nacimiento:
Edad: Sexo:
Numero de Hermanos:

Terapias que requiere:

2. MOTIVO DE CONSULTA

3. ANTECEDENTES

4. HISTORIA PERSONAL:

4.1 Datos informativos:
-Diagnostico Médico del nifio/a:
-Enfermedades Adicionales:
-Medicacion del nifio/a:
-Prondéstico Médico del nifio/a:

-Tipo de discapacidad y %:

-Estado Civil Padres:

186

No. Historia:

Centro de Cuidado:

Lugar que ocupa:

Instituciones:



-Nombre del Padre: Edad: Ocupacion:

-Lugar que ocupa: Hermanos: Padres vivos:

-Nombre de la Madre: Edad: Ocupacion:
-Lugar que ocupa: Hermanos: Padres vivos:

-Direccién Domiciliaria: Teléfono:
-Vivienda:

-Quienes viven actualmente en el hogar:

-Recibe algun beneficio o pensién: otro:

4.2 Datos Prenatales:

-Edad de la madre durante el embarazo: Numero de embarazo:
-Embarazo controlado: Frecuencia:
-Hijo deseado: Intento de aborto:

Abortos anteriores:
-Enfermedades durante el embarazo:
-Medicamentos y otros:
-Condiciones psicoldgicas durante el embarazo:

4.3 Datos Natales:

-Edad gestacional (semana):

-Asistencia facultativa:

-Tipo de parto:  ()Natural ()Inducido ()Cesarea ()Otros

4. 4 Datos del Desarrollo Evolutivo del nifio/a:

187



Retraso en la Motricidad Si NO Sin determinar

Retraso en el Lenguaje Sl NO Sin determinar

Retraso Cognitivo-

. SI NO Sin determinar
intelectual

Retraso o problemas en

) iy SI NO Sin determinar
la alimentacion

Aun toma el pecho o

. . Sli NO Sin determinar
biberdn

Retraso o problemas

. Sl NO Sin determinar
para controlar esfinteres

4.5 Datos Actuales:

SUENO DEL HIJO/A:

-Duerme: solo () acompafiado () Jquién? &Y por qué?
-Calidad del suefio

-Tiempo de suefio

-Sonambulismo () pesadillas () frecuencia

SUENO DE LA MADRE:

-Duerme: solo () acompariado () Jquién?
-Calidad del suefio

-Tiempo de suefio

-Sonambulismo () pesadillas () frecuencia

HABITOS DEL HIJO/A:
-Se come las ufias? Si() no ()

-Se chupa el dedo? Si() no ()
-Se golpea? Si () no ()

Otros
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JUEGO
-Juegos/ actividades preferidas:
-Juguetes preferidos:

-Prefiere jugar solo ()

acompaifiado ()

DESCRIBIR LAS ACTIVIDADES Y RESPONSABILIDADES SUYAS CON EL HOGAR Y EL RESTO

DE LA FAMILIA

ACTIVIDADES DE TIEMPO LIBRE MADRE:

Comportamiento que impera en la madre: liderazgo() aislamiento() sumision( ) imposicién()

ACTITUD SOCIAL DE LOS ADULTOS Y HERMANOS RESPECTO AL NINO/A:

Conducta
Familiar inicial ante el
diagnéstico

Tolerancia/
aceptacion

Colaboracioén
en el cuidado

Le da
alegria

Expresividad
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ENFERMEDADES O DOLENCIAS DE LA MADRE:

MEDICACION UTILIZADA:

5. HISTORIA FAMILIAR:

Antecedentes Patoldgicos y Parentesco con el
Parentesco con la Madre N
Enfermedades hijo/a
Epilepsia

Discapacidad Mental /
Sindromes

Alcoholismo

Problemas de Lenguaje

Problemas Motrices

Problemas de Aprendizaje

Diabetes

Enfermedades Mentales

Otros

5. 1 Expectativas de la Madre sobre el hijo/a:
Area Escolar

Area Social:

Area Familiar:

Area Personal:
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5.2 Expectativas de la madre sobre si mismay su propia vida
Personal:

Familiar:

Laboral:

Social:

OBSERVACIONES ADICIONALES:
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Anexo N.2: Escala de Zarit Abreviada

Entrevista de sobrecarga
Zarit y Zarit Abreviada (1990)

Instrucciones:

Lo siguiente es una lista de cosas que reflejan cdmo se sienten las personas
cuando cuidan de otra. Después de cada pregunta, indique que tan a menudo usted
se siente asi, nunca, raras veces, algunas veces, con bastante frecuencia o casi
siempre. No hay preguntas correctas o incorrectas.

2. ¢Usted siente que por pasar tiempo con tu familiar, no tiene suficiente
tiempo para usted?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

3. ¢Se siente estresado entre el cuidado de su familiar, y tratar de cumplir con
las responsabilidades de su familiay trabajo?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

6. ¢Siente que su familiar en el presente afecta su relacién de una manera
negativa con otros miembros de la familia o amigos?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

9. ¢ Se siente estresada cuando esta alrededor de su familiar?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

10. ¢ Siente que su salud ha sufrido por el cuidado de su familiar?

1 Nunca
2 Raras veces
3 Algunas veces
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4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

17. ¢Siente que ha perdido control de su vida desde que su familiar se
enfermé?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre

22. Globalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a
su familiar?

1 Nunca

2 Raras veces

3 Algunas veces

4 Bastante frecuente
5 Casi siempre
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Anexo N.3: Indice de Robinson

INDICE DEL ESFUERZO DEL CUIDADOR DE ROBINSON (CAREGIVER
BURDEN SACALE)

Indicaciones: Conteste Sl o NO a las siguientes preguntas.

1- ¢ Padece Ud. insomnio u otros trastornos del suefio?

2- ¢ Nota que va siendo menos efectivo en sus cuidados al enfermo?

3- ¢ Esta Ud. fatigado con mucha frecuencia, y esta situacion le representa un
notable esfuerzo fisico?

4- ;Cada vez tiene menos tiempo libre para Ud. mismo y nota una importante
restriccion en otras actividades suyas?

5- ¢ Los héabitos basicos de su familia se han visto trastocados?

6- ¢ Ha tenido que cambiar sus propios planes personales tales como vacaciones,
salidas, compra de casas, etc.?

7- ¢ Nota Ud. que no le llega el tiempo y siempre esta urgido?

8- ¢ Ha notado en Ud. mismo cambios emocionales (esta deprimido, angustiado u
obsesionado)?

9- ¢ Algunos de los comportamientos del enfermo le resultan francamente molestos
0 desagradables?

10- ¢ Le duele darse cuenta de lo mucho que ha cambiado el enfermo o Ud
comparado con cOmo era antes?

11- ¢ Ha tenido que modificar importantes aspectos de su trabajo laboral?

12- ;La enfermedad le representa una gravosa carga econémica?

13- ¢ Se siente desbordado por la situacién?
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Anexo N. 4: Historias de vida

CASO 1

M. M tiene 38 afios, proviene de una familia humilde, es la segunda de cinco
hermanos por parte del padre y de tres por parte de la madre. Fue madre soltera a los
16 afos, por lo que debi0 trabajar para mantener a su hijo. A los 24 afios se casa con
su actual esposo con quien tiene tres hijos, siendo la menor de ellos J.C quien tiene
PCI.

M.M refiere que fue un embarazo no deseado, debido a la dificultad econémica que
atravesaba la familia en aquel momento, sin embargo se realizd los chequeos
médicos de rutina siguiendo los cuidados durante su estado. Habiendo roto el agua de
fuente, se acerca a la Maternidad en donde le informan que no hay médicos por lo
que no puede ser atendida, poco después un joven pasante de medicina es asignado
para atenderla, el parto fue dificil la nifia nacié por césarea, sufrio de cianosis ya que
no llord, permanecié con oxigeno en incubadora por unos dias. Tras el alta, al mes de
nacida la madre se da cuenta que la bebé no succiona y alimentarla resultaba dificil
“No cogia el sefio, no podia comer...le vi que tenia algo, no era como mis otros
hijos”. Lleva a su hija al hospital e inmediatamente le ponen una sonda para
alimentarla, su estadia es de un mes y medio tiempo en el que la madre permanece
junto a ella, le informan que la nifia necesita estimulacion temprana sin darle méas
razon sobre su estado. A los nueve meses de edad la nifia enferma de neumonia por
lo que es nuevamente ingresada, en ése momento la Pediatra le informa sobre el
diagndstico: Pardlisis Cerebral infantil Grave “...yo no sabia qué era eso..., le
pregunte a la Pediatra porque mi hija no dice agu ni gatea ni nada”; presumiendo

que se tratd de un problema de mala atencion médica durante el parto.

Tras el diagnostico y la recomendacion de que le realice las terapias posibles la
madre encuentra un centro publico IFE (Instituto Fiscal de Educacion Especial) que
ofrece gratuitamente la estimulacion que su nifia requeria, es en éste lugar el
Traumatologo al evaluar a la pequefia le informa a la madre “...me dijo que nunca va

a caminar, ni hablar porque el problema es que el cerebro estd mal y si el cerebro
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no funciona nada va a estar bien, pero con terapias puede mejorar un poco”. Tras
escuchar el pronostico de su hija, M.M le informa a su esposo sobre la condicion de
su nifia “Mi marido me decia: ;jde quién es? Esa no es mi hija!...nunca me imaginé
que me iba a decir eso”. La noticia fue abrumadora y desconcertante para la pareja,
los problemas de negacion, rechazo y culpa del cdnyuge frente a la bebé y a ella
fueron tan graves que debid llevar al hombre a la consulta para que la Pediatra le
explicara la razon del problema de su hija, deslindando de culpa a la madre,

positivamente tras éste hecho la actitud del padre mejord con ambas.

Durante este primer afio y un mes de vida de J.C. ha presentado convulsiones y a
ingresado al hospital tres veces por neumonia, la causa es un trastorno en la

deglucion, ademas toma medicacién diaria y suplementos multivitaminicos.

M.M. lleva a su hija los dias miércoles y viernes a las terapias en el INFA (Centro #1
Conocoto), los dias lunes y jueves a las terapias del IFE (sector el Camal), continua
su rutina de atender a sus otros hijos, cocinar para la familia, realiza los quehaceres
diarios y un dia a la semana (domingo) sale a trabajar. Es beneficiaria del Bono JGL
(Juaquin Gallegos Lara) por un valor de $240 USD, lo cual en su total destina a la
comida, medicamentos y chequeos médicos periddicos que requiere J.C., sin
embargo no le alcanza por lo que asiste a la Fundacion Jonathan para recibir, comida

para sus otros hijos, pafiales, o cualquier suministro que es entregado en el centro.

A raiz del nacimiento de su hija M.M. debi6 dejar de trabajar como vendedora para
poder cuidar a tiempo completo del pequefio. M.M. mantiene un ritmo de vida muy
activo, su dia inicia a las 05:00 am y termina a las 10:00 pm, recorre a pie largas
distancias llevando en brazos a su hija, actualmente refiere que presenta problemas
de salud le han diagnosticado Menopausia temprana, y problema de mefiscos.

En la actualidad el padre ha logrado involucrarse con el cuidado de su hijay ha
podido establecer un vinculo con ella, de hecho el conyuge cuida a la pequefia unas
horas mientras la madre sale los domingos media jornada a vender algunos articulos.
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CASO 2

A.A nacio en Pedro Vicente Maldonado, es la ultima de doce hermanos. Recuerda
haber sido violada a los 9 afios de edad. Su madre sufrié un problema degenerativo
por lo que la vio en silla de ruedas, la cuidé durante toda su vida, a los 16 su padre
muere fallece. A los 18 afios su madre fallece, mientras ella estaba embarazada de su
primera hija, es madre soltera y sobrelleva la crianza sola. A los 20 afios se casa con
el padre de E. A. de un afio y dos meses de edad, refiere que él siempre fue violento,
no aceptaba a su primera hija se separa a los diez meses de matrimonio, tras
descubrir que el esposo le es infiel estando embarazada de 8 meses, a partir de ésta
decision y tras el nacimiento y diagndéstico de E.A. se instala en Quito para brindarle

a su hijo con PCI los tratamientos que necesita.

El periodo de embarazo fue dificil, el esposo no queria tener al nifio, por falta de
dinero no se alimentaba bien, presentd infeccidn de vias urinarias y placenta previa
por lo que el bebé nacid por cesarea, con bajo peso y presento cianosis al nacer. El
nifio estuvo en fototerapia por tres dias, sin tener conocimiento aun de lo que

sucederia con su hijo, le dieron el alta.

Cuando el nifio tenia cuatro meses de edad presentd graves problemas de
desnutricion debido a que no podia succionar ni alimentarse, le informan sobre el
diagnostico de su hijo Pardlisis Cerebral Infantil Grave y es internado de inmediato
en el hospital le realizan una gastrostomia con lo que recuperd peso y salié de
peligro, el procedimiento fue retirado hace cinco meses y actualmente la comida que

ingiere oralmente se filtra por la herida.

A.A. informa al padre sobre la situacion de salud de su hijo “...le conté y él me dijo
es tu culpal...es enfermo igual a vos”, quien reitera no tiene interés en ser parte de la
vida del pequefio ni de la madre.

Durante éste afio y dos meses de vida de E.A. ha debido permanecer por dias y
semanas internado en hospital a casusa de su desnutricion y epilepsia (también
presenta estrabismo) la madre refiere que durante ése tiempo ha debido dejar a su
hija mayor a cargo de vecinas “...me da pena dejar a mi hija sola” o cual le afecta

por tener que dejarla sola mientras cuida de su hermano. Actualmente, la madre lleva
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a su hijo tres veces por semana a las terapias en el hospital Baca Ortiz, en donde
recibe solo dos de las cinco terapias que su hijo requiere por falta de personal.

A.A. es ama de casa y recibe el Bono JGL de $240USD, con el que mantiene a sus
dos hijos, ya que no recibe ayuda econdmica de los padres de ambos. La jornada de
ésta madre inicia a las 05:00 am y termina a las 11:00 pm, ademas se ocupa de
cocinar, lavar, realiza todos los quehaceres y lleva a su hijo E.A. a las terapias
Ilevando a su hija mayor de 3 afios con ella ya que no tiene con quien encargarla ni
el dinero para pagar una guarderia. Asiste a la Fundacion Jonathan para recibir
diferentes suministros que le permiten sobrellevar la situacion econdémica que vive

actualmente.

A.A. de 21 afos presenta dolencias fisicas como dolor de columna, huesos y
articulaciones, debe cargar a su hijo con PCI y suele llevar un coche en el que
transporta a su hija en donde lleva mudas de ropa, y demas objetos necesarios para

atender a los dos pequefios durante su jornada.

A pesar de haber roto definitivamente la relacion con su esposo y estar separada con
él por un largo tiempo, A.A. continua sufriendo por su ausencia “...me siento
deprimida, porque yo le extrafio y me duele que esté con otra,...el no nos quiere ni a
mi ni a su hijo pone delante a su novia”, al parecer le cuesta asumir todas las
responsabilidades por si sola “...me desespero y me da miedo quedarme sola”, estar
sola en una ciudad extrafa, sin familia ni apoyo la pone en una situacion ain mas

compleja.
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CASO 3

L.V. naci6 en Quevedo, donde vivo con sus padres hasta los nueve afios, un afio mas
tarde es enviada a sus Padrinos por un par de afos, retornando a la edad de trece afios
a casa de los padres, es la cuarta de cinco hermanos. Se casé a los diez y seis afios
tuvo tres hijas, la menor de ellos es A.L. quien tiene PCI.

A.L fue una nifia deseada, el ambiente familiar es favorable y la relacion de la madre
con la familia extensa es también positiva. La madre se realizé los controles de rutina
en donde no anticiparon ningun problema. La nifia nacio por parto natural, pero no
lloré (cianosis) ambas fueron dadas de alta. A la edad de ocho meses, la madre nota
que su bebé no sostiene la cabeza, ni se mueve con agilidad, tras el chequeo médico
le diagnostican Sindrome Down, Paralisis Cerebral infantil Grave, epilepsia y
deficiencia auditiva “...fue muy duro para mi, ...no supe de su discapacidad hasta
que fui al médico nadie me habia dicho nada”. Cuando el padre se enterd del
diagnostico “...mi esposo se puso muy triste lloraba, pero él le quiere mucho es muy
carifioso y le dice mi angelito”, se sinti6 muy afectado sin embargo él se muestra
afectivo logrando establecer un fuerte vinculo con su hija. La familia extensa

también acepta de manera carifiosa a la pequefia A.L.

La jornada de L.V. inicia a las 06:00 am prepara a sus dos hijas mayores para la
escuela, prepara los alimentos para la familia, y lleva a la pequefia A. L. a las terapias
en el Hospital Baca Ortiz, en donde recibe dos de las cinco terapias que necesita,
también realiza los quehaceres del hogar atiende a su esposo e hijas y termina su dia
a las 10:00 pm. La madre es ama de casa, y es beneficiaria del Bono JGL de
$240USD con lo que compra la medicacion y suplementos vitaminicos, sin embargo
no le alcanza a cubrir las necesidades de la pequefia, por ello acude a la Fundacién
Jonathan en donde le suministran pafiales y en ocasiones la medicacion que la nifia

requiere.
A sus 25 afios, la madre presenta malestar general, dolor de columna, cefalea y

debilidad, para lo que se automedica tomando analgésicos y antinflamatorios sin

prescripcion.
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L.V. pasa la mayor parte del dia fuera de casa, lo que limita su tiempo con sus otras
dos hijas y su esposo “...me gustaria poder compartir con mis otras hijas, estar mads
en mi casa, salir con mi esposo”. La madre cuenta con el afecto tanto del esposo
como de la familia extensa, sin embargo la responsabilidad mayor del cuidado de la

nifia y la familia sigue sobre sus hombros.
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CASO 4

Y.M. se muestra renuente a compartir sobre su infancia, inicia su relato mencionando
que su padre fallecid hace varios afios y mantiene un fuerte resentimiento con su
madre y una de sus hermanas. A los veinte y un afos tiene su primer compromiso del
cual tiene dos hijas, la mayor de quince afios que actualmente estd embarazada. El
padre de la joven nunca se hizo cargo de ella, teniendo que mantenerla sola, la
noticia del reciente embarazo de su hija le ha resultado dificil “...yo creo que se
repitio la historia,... ;como voy a mantener a otro bebé?”. A l0s treinta y cuatro
afios conoce a su segunda pareja, quien tenia antecedentes delictivos y estuvo en la
carcel por varios afios, tiempo en el cual Y.M. le ayudd de todas las maneras
posibles. Queda embaraza, siendo una situaciéon no planificada, la noticia le resulta
dificil “cuando supe que estaba esperando fue muy duro porque yo no tenia qué
comer”, el padre del nifio se deslindd de toda responsabilidad “...sufii mucho por el
abandono del papéa de L. porque yo le ayudé cuando €l me necesitaba y cuando sali
embarazada nos dejo... Yo no me alimentaba, ni dormia,...me queria tomar veneno”.
Y.M. al parecer sufre una fuerte depresion por lo que mantiene ideas suicidas que no

se llegan a concretar.

El parto fue natural y sin complicacion para el bebé, sin embargo present6 problemas
de presion arterial por lo que permanece ocho dias en el hospital tiempo durante el
cual no recibe la visita ni el apoyo de ningiin miembro de su familia. Y.M. trabajaba
en el campo, y dejaba encerrado al bebé durante las horas de trabajo, al mes de
nacido lleva a L.M. al hospital debido a una fiebre que no cesa, le diagnostican
meningitis, se alimento por sonda durante un mes y como secuela de esto presenta
Paralisis Cerebral infantil Grave, “...todo lo que comia vomitaba, lloraba todo el
dia.., llegue a pensar mejor que se muera” a partir de ése momento el nifio debid
permanecer constantemente hospitalizado por la desnutricién, problemas de vias
respiratorias y epilepsia.

A la madre le cuesta mucho sobrellevar la condicion de su hijo y su situacién actual
le sobrepasa “...es como un salvaje, se muerde y me muerde, se pega y me pega, se
hala el pelo ya me canso y le pego,...porque esto cansa todos los dias”. Su jornada
inicia a las 04:00 am y termina a las 11:00 pm, antes de salir deja cocinando, arregla

la casa, prepara a su segunda hija para el colegio y lleva a L.M. tres veces por
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semana a las terapias en el Hospital Baca Ortiz en donde recibe dos de las cinco
terapias que requiere. Asiste a la Fundacion Jonathan en donde los suministros que
alli proveen le permite abastecer la racion semanal de alimentos, la madre debid
dejar de trabajar para cuidar y dedicarse a tiempo completo a la rehabilitacion de su
hijo con PCI, recibe el Bono JGL de $240 USD con lo que mantiene a su familia por

si sola.

A sus treinta y seis afios, Y. M presenta problemas de salud le diagnosticaron
Gastritis y Miomas uterinos para lo que debe seguir un tratamiento, pero por la falta
de recursos econdmicos no accede a la medicacion. También tiene dolencias como

dolor de espalda, articulaciones y cefaleas.

Y. M. no cuenta con ningun tipo de apoyo, y al contrario de mejorar su situacion, con
la reciente noticia del embarazo de su hija mayor la condicién actual empeora para
ella ya que es la responsable de sustentar a su familia, al parecer la situacion actual la
sobrepasa ya que tiene ideas suicidas y desesperanza sobre el porvenir, responde con
violencia a las exigencias de su hijo con PCI y se evidencia claramente el desgaste

emocional que todo lo que vive le esta acarreando.
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CASO 5

O.T. es la tltima de seis hermanos, tras cumplir los diez y siete afios de edad se casa
y tiene su primer hijo, a los veinte y siete afios queda embarazada nuevamente,
siendo un embarazo no planificado O.T. lo lleva con preocupacién por el sustento
economico limitado que tenia la familia, el obstetra le recomienda que guarde reposo
pero ella no sigue las indicaciones y continua trabajando para sustentar los gastos. Al
romper fuente O.T. acude a la Maternidad, lugar en el que el médico le revisa y a su
criterio le falta aun para dar a luz, regresa al dia siguiente y se dan cuenta que se paso
la fecha de pato, ademas presentaba infeccion vaginal y el nifio naci6 por ceséarea.

Cuando D.G. cumpli6 siete meses de edad, la madre se da cuenta que su hijo no
responde con “normalidad”, le lleva al Pediatra y éste solicita varios examenes para
deterinar que sucede con el pequefio, le diagnostican Parélisis Cerebral Infantil
Grave, epilepsia, desviacion de la columna e hidrocefalia, “cuando supe del
problema no acepté pero con el tiempo pude salir adelante”. Al informar del
diagnostico al padre del nifio, éste niega que sea su hijo, pero logra vincularse con el
pequefio manteniendo una afectiva relacion, sin embargo O.T. decide separarse hace
un par de meses de su esposo ya que descubre que tiene otra familia, esto la afecta en
todo nivel y a decir de la madre afecta también al pequefio “...de la pena del papd mi

hijo esta convulsionando otra vez”.

La madre no ha dejado de trabajar, desde que D.G. nacié ella debié disminuir el
tiempo de trabajo a media jornada, trabaja limpiando casas, lavando ropa en donde le
permitan llevar a su hijo, esto le da la posibilidad de llevarlo durante el dia a las
terapias que necesita en el hospital Baca Ortiz en donde recibe una de las cinco
terapias que requiere para su tratamiento. Es beneficiaria del Bono JGL de
$240USD, que en suma con su sueldo que no es fijo logra sostener su casa, acude a
la Fundacion Jonathan para recibir el apoyo que el centro provee a éstas madres.

A sus veinte y nueve afios, O.T. presenta problemas de salud, le aqueja dolor de
espalda, el cual debe tratar con terapia, pero no lo hace por falta de dinero y tiempo,

también tiene problemas de rifion.
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La situacién de pareja de la madre le ha traido sufrimiento, su suegra alega que ella
pasa fuera de casa en actividades diferentes a las de la terapia de su hijo, la traicién
del esposo han sido situaciones que le han llevado a deprimirse al verse obligada a
sobrellevar sola la responsabilidad de sus hijos, “...no tengo fuerzas, porque mi
suegra habla mal de mi, no sé porque mi marido me hizo esto, ... he llegado a pensar
en tonteras...me he querido morir con tanta cosa, pero estoy yendo a la Iglesia para
no morirme con tanto dolor”, la posibilidad de asistir y ser parte de la Iglesia a la
que asiste le ha permitido mejorar su estado de animo, actualmente asiste todos los

dias para en sus palabras “retomar fuerzas y no perder la fe” .
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Anexo N. 5: Tablas
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