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RESUMEN

El diagnostico de discapacidad en un hijo genera un alto impacto en las familias,
esto debido ala presencia de sintomas que lo acompanaran alo largo de su ciclo
vital y que suponenla presencia de alteraciones en el funcionamiento intelectual y
adaptativo. En este sentido, es importante suscitar una aproximacion alos aspectos
que dan cuenta de dicho impacto, particularmente en las madres, quienes suelen
asumir el rol de cuidadoras principales. Este articulo analizalas aproximaciones mas
recientes a este fendmeno. Se profundiza enlos factores asociados y enlos efectos
que este tiene en la salud de las cuidadoras. Los documentos que se analizaron
corresponden a una muestra de 19 articulos de 52 (publicados entre 2010-2019),
los cuales responden a una revision literaria en los tesauros de las bases de datos,
con las palabras clave caregivers stress and disability. La seleccion delos articulos
incluidos en los analisis siguio los siguientes criterios: que estuvieran publicados
durantelos ultimos diez afios y que incluyeran madres cuidadoras principales de
hijos en situacion de discapacidad. Se tomaron articulos bajo el enfoque cualitativo
deinvestigacion de corte fenomenoldgico; se tomaron articulos con otros disefios
cualitativos y por ltimo, articulos bajo el enfoque cuantitativo de investigacion.
Finalmente, este articulo reconoce que existe un impacto negativo en lavida de
estas cuidadoras que con urgencia necesita ser abordado porlos profesionales de
lasalud. Se espera asi poder estimular alos investigadores para que contribuyan
amejorar el bienestar de esta poblacion de estudio.

Palabras Clave: madres cuidadoras principales, estrés, discapacidad.

ABSTRACT

The diagnosis of Disability in a child generates a high impact on families, due to
the presence of symptoms that will accompany him throughouthis life cycle and
thatinvolve the presence of alterations in intellectual functioning and adaptive.
In this sense, itis importantto raise an approach to the aspects thataccount for
this impact, particularly in mothers, who usually assume the role of primary
caregivers. This article analyzes the mostrecent approaches to this phenomenon.
The associated factors and the effects that this has on the health of the caregivers
are deepened. The documents analyzed correspond to a sample of 19 articles out
of 52 (published between 2010-2019), which respond to aliterary review of the
thesauri in the databases, with the keywords caregivers stress and disability. The
selection of the articles included in the analyzes followed the following criteria:
thattheywere published during the last ten years and that they include primary
care mothers of children with disabilities. Articles were taken under the quali-
tative approach of phenomenological research; articles with other qualitative
designs were taken and finally, articles under the quantitative research approach.
Finally, this article recognizes that there is a negative impact on the life of these
caregivers thaturgently needs to be addressed by health professionals. Itis hoped
that researchers can be encouraged to contribute to improving the welfare of
this study population.

Keywords: caregivers, stress, disability.
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A INTRODUCCION

Las personas en situacion de discapacidad requieren de cuidados
que generalmente son ofrecidos en su familia, surgiendo la figura del
cuidador, quien esla persona que asumelaresponsabilidad del cuidado,
ayudandole arealizar algunas delas actividades que aquellas no pueden
efectuar por si mismas debido a las limitaciones significativas en la
conductaadaptativa. En este sentido, la situacion de discapacidad también
tiene un impacto sobrela familia, por esto es importante suscitar una
aproximacion alos aspectos que dan cuenta de dicho impacto, parti-
cularmente en las madres, quienes suelen asumir el rol de cuidadoras
principales.

Los datos de diversos estudios muestran que las madres de hijos en
situacion de discapacidad vivencian lalabor de cuidado como exigente
y demandante de tiempo, por lo que en muchos casos se les dificulta
cumplir con otras actividades dentro de su rol como persona en la
sociedad, la familia, el trabajo; asimismo, desatienden sus necesidades
personales por suplir las de su hijo; de este modo, dichalabor puede
llegar a afectar su bienestar fisicoy emocional. No obstante, a pesar de
las vivencias negativas encontradas, las madres cuidadoras también
experimentan vivencias positivas, porlo quela situacion de discapacidad
delos hijos también puede ser experimentada como algo enriquecedory
satisfactorio. Ademas, alolargo del tiempo de cuidado las madreslogran
desarrollar estrategias de afrontamiento queles permiten sobrellevar
sentimientos desagradables, adaptarse positivamente ala situaciony
manejar de maneramas efectivalas circunstancias estresantes asociadas
alalabor de cuidado.

Aunque en Colombia se ha investigado sobre el tema objeto de este
estudio, aunlainformacion relacionada es escasa, porlo que se pretende
ahondar enla experiencia de cuidado y sus implicaciones enla conducta
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adaptativa en las madres cuidadoras principales. Por ahora el abordaje
del tema de estudio, se centra en hacer una aproximacion delos aspectos
que impactanlavida emocional, social, mental, fisicay familiar de dichas
madres como resultado de una revision de las investigaciones y publi-
caciones realizadas por otros autores.

En Colombialainformacion estadistica existente sobrela poblacion en
situacion de discapacidad evidencian la magnitud de esta condicion en
el pais, ya que existe un subregistro. El documento del Consejo Nacional
de Politica Economicay Social (CONPES 166, 2013), en la Politica publica
nacional de inclusion social, senala que en el Censo del Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica —-DANE del ano 20035, cerca de
2,6 millones de personas presentan una discapacidad, por lo que la
prevalencia nacional total correspondia al 6,3 %. Asimismo, de cada
100 colombianos con una discapacidad, el 12,3 % es decir cerca de 312
mil personas presentaban limitaciones para aprender o entender, es
decir, tenian dificultades graves o importantes para entendery asimilar
la informacion y los elementos del aprendizaje.

Por otra parte,la encuesta de Calidad de Vida - ECV (2012) realizada
por el DANE, y el Decreto 1421 de 2017 senala con respecto ala poblacion
infantil que del total de ninos menores de 5 anos con limitaciones perma-
nentes se identifico que después delas limitaciones relacionadas con el
habla, el 25,8 % presentalimitaciones para entender o aprender, y en el
erupo de ninos y adolescentes, las mayores prevalencias estan asociadas
alimitaciones para entender o aprender (36,5 %). Esta encuesta también
afirma que la permanencia del padre o madre enla casa de ninos yninas
menores de 5 anos en el rol de cuidador principal es superior (57,8 %)
en comparacion con aquellos que no se encuentran en esta condicion
(50,8 %) (CONPES 166, 2013).
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En consecuencia,los apoyos adquieren gran relevanciay son necesarios
para promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar
personal necesarios para el funcionamiento de la persona en situacion
de discapacidad, y dentro dela familia esla madre quien suele suminis-
trarlos al verse obligada a asumir el rol de cuidador principal (Procel,
2016), que dentro de su formaciony su rol cultural asume este papel como
una condicion natural. Porlo tanto, al asumir de manera voluntariay
no profesional esta tarea, y por estar inmersa en el sistema familiar, su
rol es desempenado de manera informal. Entonces, al asumir este rol la
madre debe realizar cambios en algunos aspectos de su vida cotidianay
en muchos casos desatender otras responsabilidades como el trabajo,
la vida social, emocional, familiar y otras tareas domésticas; por lo
que suele renunciar o se le dificulta efectuar actividades protectoras
como el autocuidado, mantener sus intereses personales, pasatiempos,
amistades y momentos de descanso; esto puede suponer una potencial
amenaza para su bienestar fisico y psicologico, debido alanecesidad
de proporcionar asistencia diaria e intensa de larga duracion a su hijo
con discapacidad permanente.

2 IMPACTOS EN LA VIDA DEL CUIDADOR PRINCIPAL

2.1. Cuidadoras principales

Lalabor del cuidador es considerada como una actividad feminizada,
carente de valor econdmicoy social (Aguirre, 2007). Su desvalorizacion
forma parte de una construccion social fundada en la division sexual
del trabajo, situacion quelleva alas mujeres a ser el principal soporte
historico de estatarea. De acuerdo conArizay Oliveira (2002) esta division
ha sido un eje estructurador de las relaciones al interior de la familia,
dondela mujer quedo asignada alas actividades de trabajo doméstico,
entrelas que seincluye el cuidado de ninos, adultos mayores y personas
enfermas. En el ano 2017, Zamarripa, Tamezy Ribeiro afirmaron que
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la funcion de un cuidador principal va mas alla de un esfuerzo fisico,
el cuidador se involucra, incluso, en su area sentimental, generando
un vinculo entre el cuidador yla persona a quién esta cuidando. Esta
relacion de dependencia entre el cuidadoryla persona demandante del
cuidado estaligada ala pérdida dela autonomia, situacion que impide
el cuidado propioy que generarepercusiones negativas en el cuidador
principal.

Esta situacion, de acuerdo con Montano (2012), generara enlas mujeres
mayores tareas de cuidado, ya que “siempre hay alguien que esta cuidando
alos ninos, ninasy personas mayores, y ese alguien esla mujer” (p.3).
Estos datos revelan que las madres de hijos en situacion de discapa-
cidad vivencian la labor de cuidado como exigente y demandante de
tiempo, porlo que en muchos casos se les dificulta camplir con otras
actividades dentro de su rol como persona en la sociedad, la familia,
el trabajo; desatendiendo sus necesidades personales por suplirlas de
su hijo; de este modo, dichalabor puede llegar a afectar su bienestar
fisico y emocional.

Por otro lado, realizar labores de cuidado dirigidas a personas con
limitaciones permanentes genera efectos que trascienden la salud fisica
y emocional del cuidador (Arroyo, Ribeiro y Mancinas, 2011), asi como
el entorno personal, laboral, familiary social del mismo, y desencadena
efectos economicos, fisicos, familiares, laborales y emocionales, que
emanan del grado de dependenciaylas necesidades del mismo, llevando
a una alteracion en la vida del cuidador que trastoca sus relaciones.

Pernas (2011) plantea un perfil general de todos los cuidadores princi-
pales dehijos en situacion de discapacidad, en el que seles ve derrotados
fisicay emocionalmente, se sienten poco comprendidos porla sociedad
en general, que carecen de sonrisa, que carecen de palabras sutiles de
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confianzay de amor, y que carecen de un hijo sano. Con este perfil se
evidencialas repercusiones emocionalesy fisicas delalabor del cuidado.

Enlainvestigacion realizada por Zamarripa, et al., se refleja el impacto
del cuidado de personas en situacion de discapacidad, casi siempre
siendo el cuidador principal las madres. Dicho impacto se refleja en
el ambito econémico y laboral. Los costos economicos en la vida del
cuidador informal pueden ser directos o indirectos. Los directos son
gastos provenientes del cuidado, bienes y servicios para la persona
dependiente o para el mismo cuidador; entre estos gastos destaca el pago
por el cuidado formal que selleva a cabo en guarderias, estancias, asilos
o el realizado por alguna persona fuera del hogar familiar; mientras que
los indirectos forman parte dela pérdida de ingresos, a causa dela salida
del cuidador del mercadolaboral,la reduccion delas horas laborales o
lalimitacion de generar algun ingreso, el abandono del mercado laboral
generaimplicaciones parala autonomia de las mujeres y restringe las
posibilidades de independencia econémica.

Al respecto, el que las mujeres estén inmersas en el ambito familiar
restringe su participacion e interaccion con otros miembros de la
sociedad, situacion quele impide preservar o generar un capital social,
que le dé oportunidad de crear lazos de apoyo y solidaridad para su
bienestar presentey futuro (Gomez, 2008). Es decir, la mujer cuidadora
principal tiene menos probabilidad de emprender, debido a que tiene
casi todo su tiempo dedicado alalabor de cuidado. Independientemente
del nivel de dependencia delos grupos, el cuidado emana de unarespon-
sabilidad que impide alas mujeres desprenderse del ambito familiar,
porque, la mujer cuidadora no tiene tiempo ni libertad para realizar
actividades de recreacion u ocio, que le permitan relajarse o ceder
por completo al descanso (Pedrero, 2012). Dedicandose casi de manera
exclusiva alas actividades del hogar como los quehaceres domésticos,
ademas de cuidar.
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Los conflictos al interior dela familia varian desdela atencion desigual
hacia otros miembros del hogar, hasta problemas asociados conlarespon-
sabilidad de una sola persona de ejercer el cuidado (Tamez, Ribeiroy
Mancinas, 2008). Por lo anterior, se puede decir que realizar labores
de cuidado provoca en ocasiones, no solo efectos en la salud fisica sino
también enla salud emocional a partir delos cambios en las relaciones
familiares. Las relaciones familiares alrededor del cuidado puedenllegar
a ser ambivalentes, si bien,la madre cuida ala persona en situacion de
discapacidad, pero estarelacion de dependencia puede generar nuevos
conflictos, unavezla madre cuidadora principal empieza a sentir las
repercusiones de su labor, por ejemplo, el estrés que se genera porlos
efectos del cuidado.

2.2.  Estrés

Segun la OMS (2011), cuidar al hijo en situacion de discapacidad se
convierte en una situacion de gran impacto a nivel familiar, especial-
mente enlamadre, quien esta directamente implicada en el cuidadoy
atencion de sus hijos, generando estrés. El estrés parental es entendido
como lareaccion del individuo ante una situacion que se percibe como
amenazante o desbordante de sus recursos (Basa, 2010, p.8). Segtin la
investigacion realizada en el 2014 por Albarracin, Reyy Jaimes sobre
padres que cuidan hijos con discapacidad, especificamente trastorno
del espectro autista, se ha demostrado que, a nivel sociodemografico, la
mayoriadelos cuidadores pertenecen al género femenino, esto posible-
mente se encuentre relacionado con que suelen serlas madres quienes
se encargan de atender alos ninosy satisfacer sus necesidades (Yamada
etal.,2007). Estas madres presentan mas elevados niveles de estrés que
cuyos hijos no tienen una dificultad, igualmente, presentan una mayor
interferencia con el funcionamiento personal y de la familia, mayor
pesimismoy sintomas depresivos; contrario alas madres de nifnos sin
dificultad. En este sentido, se ha encontrado que muchos padres de ninos
Aproximaciones epistemoldgicas v ledricas [ 18 6] Universidad Simdn Bolivar
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en situacion de discapacidad presentan indices mas altos de divorcio
en comparacion con ninos que no tienen dificultades en el desarrollo.

Ante esta situacion, las cuidadoras evidencian habilidades de afronta-
mientoy solucion de problemas, que al no ser utilizadas correctamente
pueden promover la tension y las reacciones agresivas. Por tanto, es
importante el abordaje delas estrategias de afrontamiento, definidas
como los esfuerzos cognitivos y conductuales que se desarrollan para
manejarlas demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes delos recursos de una persona (Lazarus
y Folkman, 1987). Es decir, el individuo utiliza diversas estrategias para
afrontar el estrés, las cuales pueden ser o no adaptativas; por tanto, las
respuestas del individuo suelen estar determinadas por una interaccion
entrelas disposiciones personalesylas situaciones externas. Al respecto
delos modos de afrontamiento del estrés, en el 2010 Lyons, Leon, Roecker
Phelpsy Dunleav resaltan diferencias enlos estilos de afrontamiento
mas usados por los padres y madres de acuerdo ala severidad de los
sintomas de sus hijos; por tanto, mientras mas dificultades presentanlos
ninos, los padres evidencian un estilo de afrontamiento mas focalizado
alaemocion; en cambio cuando los sintomas son mas leves hacen uso
de estilos de afrontamiento orientados al problema.

Urrego, Aragon, Combita & Mora (2012) plantean que los diversos
estudios sobre el tema sugieren que “los padres de ninos con discapacidad
experimentan mayores niveles de estrés que los padres de los ninos sin
discapacidad, y que su angustia (actitudes negativas, preocupaciones y
dificultades diarias) aumenta conla condicion de discapacidad del nino”
(p.5). No obstante, también senalan que los padres que no evidencian
déficiten afrontamiento han desarrollado alolargo del tiempo de cuidado
los recursos personales que pueden dar como resultado las estrategias
adecuadas, lo que podriaindicarla adaptacion positiva de aquellos ala
situacion de discapacidad de su hijo. Al respecto, Fernandez, Pastor &
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Botella (2014) afirman que “cada cuidador, adoptara diversas estrategias
de afrontamiento en funcion del control que percibe sobrelos diferentes
estresores alos que debe enfrentarse” (p.427). De este modo, depen-
diendo delas estrategias empleadas, asi serala adaptacion emocional de
lamadre cuidadoray el nivel de compromiso con el cuidado de su hijo.

En el ano 2012, Mosquera, en su investigacion, afirmo que cuidar a un
hijo con una discapacidad ha sido calificado como un evento altamente
estresante, que ocasiona en la familiay especialmente en la madre la
movilizacion delos recursos parahacer frente a dicha situacion. En ese
sentido Lazarusy Folkman (1987) consideran que cualquier evento, como
la enfermedad de un hijo o hija, tendra diferentes significados y conse-
cuencias para cada individuoy que solo el individuo puede evaluar sus
efectos. Segun esta teoria, el estrés es resultado de unavaloracion que el
sujeto hace de un desequilibrio entre sus recursos y/o capacidades, ylas
demandas de acontecimiento o situacion para favorecer estas ultimas.
Asi pues, el afrontamiento, es entendido como proceso que incluye los
intentos del individuo pararesistiry superar, las demandas excesivas que
sele presenten alolargo delavida, y cumplela funcion de restablecer
el equilibrio, logrando que la persona se adapte ala nueva situacion,
en ese sentido, los recursos, que el sujeto utiliza en la valoracion dela
situacion estresante, son los recursos de afrontamiento, yla respuesta
en practica parahacer frente ala situacion, son las respuestas de afron-
tamiento. Estos recursos pueden ser fisicos, psicologicos, estructurales,
sociales o culturales.

Es importante senalar que, asi como la discapacidad tiene implica-
ciones para el afectado, también tiene una repercusion sobre su entorno
mas cercano que es la familia, principalmente generando estrés; de ahi
que el Ministerio de proteccion social (MINSALUD, 2016), en cumpli-
miento de las leyes reguladoras del derecho a la salud en Colombia
incluyo el fenomeno del cuidado, haciendo un especial énfasis en la
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persona cuidadora; en consecuencia, para fortalecerla salud mental de
las personas cuidadoras (autocuidado, desarrollo personal y proyecto de
vida, estilos de vida saludables, manejo del estrés, factores protectores
hacia el control de problemas y trastornos mentales, organizacion de
la cotidianidad de tal manera que pueda distribuir tareas asociadas al
cuidado con otros miembros de la familia).

Por su parte, el tema de inclusion social 2013-2022), departamental
(Decreto 1195 de 2015), distrital (Acuerdo oo12 de 2015) y Ley 1618 de 2013;
contemplan dentro de sus normativas el acompanamientoy fortaleci-
miento delas familias ylos cuidadores, reconociendo que estos son un
soporte paralared de apoyo y desarrollo humano, social, economico,
cultural y politico delas personas con discapacidad y ademas son quienes
los acompanan en su cotidianidad, ya que a menudo es la familia un
facilitador para abrirlos espacios de participacion de las personas con
discapacidad.

Pese a esto, en estas politicas las acciones dirigidas a las familias
y cuidadores estan principalmente orientadas hacia el aumento de
sus capacidades para mejorar sus condiciones sociales, educativasy
econdmicas, y educarlos sobre como ayudar mejor alas personas a su
cargo en sus actividades funcionales para aumentar su independencia.
Esto sugiere la importancia de dar una mayor visibilidad al impacto
psicologico, mental y fisico que sufren los cuidadores de personas con
discapacidad, quienes pueden presentar desgaste fisico o emocional
asociado ala falta de conocimiento dela patologia de quienes cuidan,
asi como de preparacion para afrontar las condiciones asociadas ala
misma; a la sobrecarga que implica el cuidado y la posible ausencia
de recursos economicos, materiales e institucionales para suplir las
necesidades de la persona con discapacidad.
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Es asi, como estas madres son vistas como un soporte para el proceso
de rehabilitacion de su hijo y no como un sujeto de cuidado, por lo
que no seles brindan los espacios adecuados para expresarlos pensa-
mientos, emociones, percepciones ligadas con este nuevo rol. Como se
ha mencionado anteriormente, en muchos casos ellas deben modificar
su estilo de vida, interrumpir su ritmo habitual y limitar sus intereses
personales para adaptarse alas situaciones segun los requerimientos
de su hijo/a, labor que puede afectar su estado de salud tanto mental
como fisico.

Por tanto, este estudio se justifica por la necesidad de plantear un
acercamiento sobrelos aspectos que dan cuenta del impacto positivo o
negativo del cuidado de personas en situacion de discapacidad, siendo
un marco de referencia para estudiar una perspectiva de las reacciones,
sentimientos, emocionesy actitudes implicadas en lavivencia personal
de cuidado. Por ende, conocer dichavivencia proporcionariaalasociedad
yalos actores del sistema de salud, un conocimiento mas amplio y una
mayor comprension del papel de cuidar a un hijo con discapacidad, lo
que permitiria desarrollar un mayor sentimiento de empatia hacia estas
personasy hacia sulabor como cuidador. Segtiin Moreno, Nader & Lopez
(2004) cuando un cuidador tiene mayor conocimiento y habilidad para
manejarla situacion, al mismo tiempo, disminuyen sus sentimientos
de impotencia, mejorala capacidad de enfrentamiento y tiene mayores
satisfaccionesy sentimientos de bienestar. Por ello, un mejor bienestar
psicologico delamadre cuidadora influye positivamente también en el de
su hijo, puesto quele proporciona a este oportunidades de intervencion
apropiadasyuna adecuada adherencia al tratamiento que contribuyen
alograr avances en su calidad de vida.

Teniendo en cuentala problematica anteriormente expuesta, las madres
cuidadoras principales de hijos en situacion de discapacidad, deben
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orientar sus recursos parahacer frente ala situacion estresante y sus
implicaciones. Porlo anteriormente expuesto se considera necesario
profundizar en el conocimiento de los estilos de afrontamiento.

3. AFRON'TAMIENTO

El proceso de cuidar a un hijo en situacion de discapacidad requiere el
despliegue por parte delos padres y madres de una serie de estrategias de
afrontamiento queles permitan superar cada dialos problemasy dificul -
tades alos que se enfrentan. El afrontamiento es definido por Lazarus
y Folkman (1986, citado en Albarracin et al., 2014; Loubat & Cuturrufo,
2007) como los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejarlas demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbor-
dantes delos recursos de una persona. Esta propuesta conceptual es la
que cuenta con un mayor reconocimiento en el campo dela Psicologia.

Cuevas & Garcia-Ramos (2012) refieren que la propuesta teorica de
Lazarusy Folkman de 1987, se basa en los supuestos psicologicos dela
interaccion individuo-ambiente, los procesos de evaluacion cognitiva
yel proceso de afrontamiento. Por su parte el afrontamiento propone
la capacidad del individuo para cambiar su cognicion o conducta para
modificar el entorno, y para manejar las exigencias cuando excede
sus recursos personales. Este es un proceso cambiante a través de la
experiencia, amedida que se desarrollala interaccion. Asi, desde esta
perspectiva el afrontamiento Calvo (s.f), plantea que el afrontamiento
depende del contexto y de las situaciones estresantes. En resumen,
el afrontamiento es la respuesta adaptativa al estrés, sin embargo, no
siempre atiende alas demandas objetivas, es decir que no siempre se
evita o se escapa de la situacion amenazante, pero permiten adquirir
algtin control sobre los estimulos estresores.
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3.1. Tipos de estrategias de afrontamiento

Lazarusy Folkman (1986, citados en Fernandez, et al., 2014; Vazquez,
Crespo & Ring, s.f) propusieron en 1986 una de las clasificaciones mas
clasicadentro del estudio del afrontamiento. De una parte, se encuentran
las estrategias focalizadas enla resolucion de problemas, aquellas direc-
tamente dirigidas a manejar o alterar el problema que esta causando el
malestar. Estas son mas susceptibles de aparecer cuando tales condi-
ciones resultan evaluadas como susceptibles de cambio. Estas estra-
tegias se dirigen ala definicion del problema, buscan resolverlo aquiy
consideran diferentes opciones en funcion de costo y beneficio. Aqui
se encuentran las estrategias de Confrontacion: intentos de solucionar
directamente la situacion mediante acciones directas, agresivas, o
potencialmente arriesgadas. Y la estrategia de planificacion: pensary
desarrollar estrategias para solucionar el problema.

De otrolado, se encuentran las estrategias focalizadas en la regulacion
emocional, estas tienen mas probabilidad de aparecer cuando ha
habido una evaluacion de que no se puede hacer nada para modificar
las condiciones lesivas, amenazantes o desafiantes del entorno, porlo
que serecurre aun grupo de procesos cognitivos conlos que se intenta
disminuirla alteracion emocional. De aqui se desprenden las estrategias
de distanciamiento: intentos de apartarse del problema. Autocontrol:
esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas emocio-
nales. Aceptacion de responsabilidad: reconocer el papel que uno haya
tenido en el origen o mantenimiento del problema. Escape-evitacion:
empleo de un pensamiento irreal improductivo o de estrategias como
comer, beber, usar drogas o tomar medicamentos; y Reevaluacion
positiva: percibirlos posibles aspectos positivos que tenga o haya tenido
la situacion estresante. Y por ultimo, estala estrategia focalizada alavez
enla solucion del problemayla regulacion emocional es la busqueda
Aproximaciones epistemoldgicas y teoricas [192] Universidad Simon Bolivar
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de apoyo social: acudir a otras personas (amigos, familiares, etc.) para
buscar ayuda, informacion o también comprensiony apoyo emocional.

Lazarus (1999, citado en Pérez Padilla, 2014) agrega que las estrategias
de afrontamiento no son universalmente efectivas o inefectivas. Esto
sugiere que el afrontamiento del estrés debe estudiarse con indepen-
dencia de sus resultados ya que su efectividad depende del tipo de
individuo, amenaza percibida, contextoy el tipo de resultado requerido.
Continuando con la clasificacion de las estrategias de afrontamiento,
Cano, Rodriguez & Garcia (2007) enla adaptacion espanola del Inven-
tario de Estrategias de Afrontamiento (CSI), plantean que las estra-
tegias de afrontamiento del estrés se dividen en ocho escalas primarias:
Resolucion de problemas, reestructuracion cognitiva, apoyo social,
expresion emocional, evitacion de problemas, pensamiento deside-
rativo, retirada social y autocritica. Por otrolado, se encuentran otras
aportaciones teoricas como la planteada por Fernandez-Abascal (1998,
citado en Loubat & Cuturrufo, 2007) quien define el estilo ylas estra-
tegias de afrontamiento como el proceso psicologico que se pone en
marcha ante cambios, situaciones no deseadas o estresantes, que se
constituyen bajo la forma de caracteristicas personales.

4, REVISION DE LOS ULTIMOS DIEZ ANOS

A continuacion, se mencionan los estudios de los ultimos diez anos
(2010-2019), investigaciones cientificas, trabajos de gradoy articulos,
que tienen unarelacion estrecha con el actual de este estudio. En primer
lugar, se presentan los desarrollados desde el enfoque cualitativoy con
diseno fenomenoldgico orientados haciala descripciony comprension
delavivencia de madres cuidadoras y familias con hijos en situacion de
discapacidad. En segundo lugar, se mencionan aquellos que de igual
maneraindagaron sobre el fendmeno de estudio desde otros disenos
cualitativos de investigacion. Finalmente, se hace referencia a algunos
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estudios que desde el enfoque cuantitativo abordan las estrategias de
afrontamiento en cuidadoresy familias con personas en situacion de
discapacidad.

4.1. Comprension de la experiencia vivida en madres/padres
cuidadores de hijos con discapacidad. Una aproximacion desde la
fenomenologia

En Estados Unidos, Mabalot (2018) en su tesis doctoral “Parental
Coping in Filipino American Caregivers of Children with Intellectual and/or
Developmental Disabilities”, busco comprender la experiencia subjetiva
de afrontamiento en cuidadores filipinos estadounidenses de ninos con
discapacidades intelectuales y/o del desarrollo mediante un analisis
fenomenoldgico interpretativo (IPA),la autora se enfoc principalmente
en examinar las estrategias de afrontamiento exitosas y como operan
las estructuras establecidas de resiliencia en cinco madres cuidadoras
empleando como instrumentos cuestionarios y una entrevista semies-
tructurada. Los resultados arrojaron cinco categorias (claridad delos
roles de crianza, familia extendida como sistema de apoyo, aceptacion
dela discapacidad del nino, realizacion personal como padrey parti-
cipacion comunitaria). La autora sugiere que la informacion obtenida
proporciona informacion significativa para comprenderla experiencia
de cuidado delos cuidadores filipinos estadounidenses y es una base
para futuros estudios para comprender los mecanismos de afronta-
miento de estos cuidadores.

Por su parte, Raudez, Rizo & Solis (2017), en un estudio “Experiencia
vivida en madres/padres cuidadores de ninos/ninas con Trastorno
del Espectro Autista”, se plantearon como objetivo comprender esta
experienciavivida. Metodologicamente adoptaron un diseno fenome-
nologico con una muestra conformada por un padrey cuatro madres
cuidadoras de ninos diagnosticados con Trastorno del espectro autista;
y cinco expertas que trabajan con los mismos. Los resultados mas
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relevantes arrojados por esta investigacion respecto alas vivencias delos
padres y madres, es que estos al momento de enterarse del diagnostico
de su hijo/a pasan por una etapa de duelo en la que se experimentan
reacciones como, confusion, tristeza, pérdida, culpa, dolor, depresion,
negacion, impotencia, desesperacion, baja autoestimay preocupacion.
Finalmente, se recomienda llevar a cabo propuestas de intervencion
psicologica que contribuyan al mejoramiento dela calidad de vida de
las madres/padres cuidadores.

En el estudio realizado en Canaday titulado “Raising a Child With
Special Needs: The Perspective of Caregivers”; Redquest, Reinder,
Bryden, Schneider & Fletcher (2015), emplearon el diseno de investi-
gacion fenomenologico para examinar las experiencias vividas delos
cuidadores de ninos con discapacidades, en una muestra de ocho parti-
cipantes, que incluyeron madresy padres de ninos con discapacidades
fisicasy de desarrollo. Metodologicamente, emplearon cuestionarios de
antecedentesy entrevistas semiestructuradasy senalaron como temas
emergentes, lavida como cuidador, el impacto enlos hermanos segin
lo perciben los padres, ylos cambios como resultado de tener un hijo
con discapacidades. El estudio de investigacion reveld las experiencias
vividas de criar aun nino con necesidades especiales al centrarse especi-
ficamente enlas vidas delos cuidadores. A pesar de las muchas dificul -
tades encontradas, los cuidadores identificaron los aspectos positivos
asociados con la crianza de un nino con necesidades especiales ylos
mecanismos de afrontamiento que los ayudan a controlar sus factores
de estrés.

En Colombia se encontraron investigaciones como la realizada por
Ortiz Calderon (2014), titulada “lalabor del cuidador del nino en situacion
de discapacidad cronicay el impacto de la rehabilitacion sobre esta
labor”, donde se senala que en Colombialos estudios realizados sobre
lalabor de cuidador hasta el momento se basan principalmente en la
Aproximaciones epistemoldgicas y tedricas [195] Universidad Simén Bolivar
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poblacion adulta con enfermedades cronicas y miden el impacto enla
calidad devida delos cuidadores ylos estudios en ninos no describen
la gama de cambios y problemas a los que se exponen aquellos. Por
tanto, el objetivo de este estudio fue evaluarlalabor delos cuidadores
de ninos en situacion de discapacidad cronicay el impacto dela rehabi-
litacion en esta problematica, para asi, analizar la discapacidad como
una condicion familiary evaluar el quehacer delos rehabilitadores. Las
conclusiones mas importantes arrojadas por este estudio destacan quela
discapacidad cronica afectala economia familiar, los roles propios como
persona dentro dela sociedad yla familia, yla salud fisicay emocional.

Por su parte, en Espana Sancho & Quero (2013) en la investigacion
titulada “;Me tengo que levantar! Relato de una madre cuidadora de su
hijo con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo generalizado”,
senalan quelas investigaciones dedicadas a analizar la situacion delas
familiasy cuidadoras principales, se ha centrado esencialmente, en el
abordaje delas condiciones delas familias en la crianza de sus hijos, asi
como enla atenciony cuidados a personas con dependencia funcional,
principalmente adultos. Mediante su investigacion corte fenomeno-
logicoy empleando una entrevista en profundidad se enfocaron en la
experienciaindividual subjetiva de una cuidadora principal de un hijo
de 13 anos de edad con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo
generalizado. De acuerdo conlarealidad experimentada por estamadre,
las autoras senalan que los cambios mas relevantes producidos a nivel
personal, familiary social son las tareas de cuidado que son extensas
en anos de cuidado, intensas en horasy dedicacion diariay diversas:
asistenciales, afectivas, educativas, promocionales, rehabilitadoras, etc.
A suvez, que con base en estas experiencias se puede afirmar que los
progenitores son cuidadores resilientes, ya que son capaces de afrontar
de una manera efectiva el cuidado, y estoles genera satisfacciony aporta
crecimiento personal y familiar.
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En un estudio descriptivo, cualitativo y de diseno fenomenologico
realizado en Ecuador, denominado “Familias, discapacidad, sindrome
de down, experiencias, sentimientos a partir de la noticia”, Almeida
(2010) identifico los sentimientos ylas reacciones delos padres y madres
cuando recibenlanoticia del nacimiento de su hijo con sindrome de down
ytambién las que emplean para el afrontamiento de esta experiencia.
Para ello se aplicd como instrumento la entrevista semiestructurada a
dos madres de ninos, de unoy dos anos respectivamente y a una pareja
de padres de una adolescente de 15 anos. Los resultados de este estudio
arrojaron que el nacimiento de un hijo con sindrome de down causa
una crisis emocional que se manifiesta en sentimientos de dolor, ira,
tristeza, frustracion, aversion y miedo alas opiniones delos demas. Por
otra parte, al igual que otros estudios, esta investigacion constata que
el sistema familiar asigna ala mujer el rol principal en la proteccion
y cuidado del hijo en situacion de discapacidad, y como consecuencia
ellapuedeverse obligada a sacrificar sus necesidades y sus suenos para
cuidar a su hijo.

En el ano 2016, Garcia, Gomezy Villa, investigaron sobre “Carga del
cuidador familiar de jovenes dentro del TEA”, un trabajo cualitativo
mediante dos estudios de caso, que, con el uso de analisis de narrativas,
entrevista a profundidady aplicacion de ECFOS 11, exploraron la carga
objetivay subjetiva de dos cuidadores familiares de jovenes dentro del
TEA. De manera especifica, identificaron las areas de impacto en la
carga objetiva delos participantesy caracterizaron en la narrativa del
cuidadorlos sentimientos y pensamientos emergentes de su experiencia.
Se encontro limitaciones enla fundamentacion teorica sobrelos cuida-
dores de jovenes con TEA y las problematicas que estos cuidadores
presentan; esto observado enlainterlocucion delas participantes en
las categorias de analisis, que arrojan de manera general las diferencias
y similitudes en los pensamientos, sentimientos, y carga objetiva.
Aproximaciones epistemoldgicas y tedricas [197] Universidad Simén Bolivar
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). EXPERIENCIAS DE CUIDADO COMPRENDIDAS DESDE
OTROS DISENOS CUALITATIVOS DE INVESTIGACION

El estudio “Una aproximacion cualitativa alos factores de resiliencia en
familiares de personas con discapacidad intelectual en Espana” realizado
por Onate & Calvete (2017) senalan que la mayoria delas investigaciones
cualitativasllevadas a cabo con cuidadores de personas en situacion de
discapacidad se han realizado en paises del norte de Europay Estados
Unidos; igualmente, que gran parte de la investigacion realizada sobre
familiares de personas con discapacidad intelectual se centro princi-
palmente en el estrés que estos sufren asi como enlas consecuencias
fisicas, psicologicasy enla calidad de vida del cuidado; sin embargo, en
las ultimas décadas los estudios han cambiado de perspectiva, puesto
el interés se ha centrado en mostrar como muchos no solo describen
suvida como enriquecedora, sino que consideran su relacion de apoyo
conla persona en situacion de discapacidad como algo satisfactorioy
fuente de ganancias personales. En consecuencia, en su investigacion
estos autores tuvieron como objetivo explorarlos factores de resiliencia
en familiares cuidadores de personas con Discapacidad Intelectual; para
ellollevaron a cabo 32 entrevistas en profundidad a familiares consi-
derados ejemplos de “resilientes” por profesionales de asociaciones a
las que pertenecen.

Este estudio arrojo como resultados que existen diferentes factores
internosy externos que contribuyen al proceso de adaptaciony bienestar
delos sujetos de estudio, y que estos fueron desarrollados alo largo del
tiempo de cuidado debido ala necesidad de adaptarse ala situacion de
cuidar a una persona con discapacidad.

Sobre la percepcion de la experiencia del cuidado de un hijo con
diagnostico de discapacidad intelectual, los investigadores Giaconi,
Pedreroy San Martin (2017) publicaron en Chile un articulo de investi-
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gacion sobre “La discapacidad: Percepciones de cuidadores de ninos,
ninasy jovenes en situacion de discapacidad”, bajo una metodologia
cualitativa de caracter descriptivoy analitico, se plantearon el objetivo
de describiry analizarlas percepciones sobre discapacidad de cuida-
dores/as de ninos/asyjovenes en situacion de discapacidad; para ello,
se realizaron grupos focales y un analisis de contenido. Del analisis
emergieron tres categorias principales: significados en torno al concepto
de discapacidad, dificultades relacionadas ala discapacidad, y plantea-
mientos para solucionar las dificultades. Como resultados se planted
queladiscapacidad fue asociada al modelo social y biopsicosocial, perci-
biéndose principalmente como una situacion de diferencia, dondelas
personas con discapacidad se identifican como personas con capaci-
dades diferentes.

En Colombia, Garcia, Gomez & Villa (2016), enlainvestigacion la “carga
del cuidador familiar de jovenes dentro del TEA” en dos estudios de
caso emplearon el analisis de narrativas, la entrevista a profundidad y
laaplicacion de ECFOS II, para explorarla carga objetivay subjetiva de
dos cuidadores familiares de jovenes dentro del Trastorno del Espectro
Autista (TEA), que al igual que la Discapacidad intelectual forma parte
delas alteraciones del neurodesarrollo. Uno delos objetivos a alcanzar
en este estudio fue caracterizar enla narrativa del cuidador los senti-
mientos y pensamientos emergentes de su experiencia, llegandose a
concluirrespecto ala carga objetiva, quelos cuidadores, en este caso las
madres, ademas de suplirlas necesidades de apoyo que el TEA implica,
lidian con las otras posibles afecciones de salud mental y fisica que se
pueden presentar, lo que proporciona una carga adicional.

Con respecto ala carga subjetiva, este estudio refiere que, segun la
narrativa delas participantes, sentimientos como la felicidad, el orgullo,
el amorylasatisfaccion, se manifestaron en respuesta al comportamiento
de sus hijos hacia ellasy se perciben como compensatorios dela carga
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del cuidador. Sobrelos sentimientos de displacer se evidenciaron senti-
mientos como frustracion, miedoy fracaso. A partir dela caracterizacion
delanarrativa delas participantes, este estudio toma como conclusion
principal quelas cuidadoras experimentan sentimientos constantes de
placery displacer en referencia ala condicion de sus hijosy finalmente
asumen el rol de cuidadoras principales como su estilo de vida.

En Canada, Woodgate, Edwards, Ripat, Borton & Rempel (2015), en
la investigacion “Intense parenting: a qualitative study detailing the
experiences of parenting children with complex care needs” estudiaron
los roles que los padres asumen en la crianza de sus hijos con necesi-
dades complejas de cuidado. Parallegar a una comprension detallada
y precisa de las perspectivasy experiencias de las familias emplearon
un diseno etnografico en una muestra de 68 padres de 40 familias. A
partir dela informacion obtenida se concluyo quelos padres de nifios
connecesidades complejas de cuidado asumen mas funciones y trabajan
mas intensamente en estos roles que los de ninos sanos. Esto, a su vez,
ha llevado a la necesidad de apoyos adicionales; sin embargo, estos
padres todavia carecen de suficientes servicios y apoyos necesarios
para ayudarlos en este rol. Con este estudio se pretende sensibilizar
alos profesionales sobrelos problemas que enfrentan los padres que
cuidan a ninos con necesidades complejas de cuidado.

Por su parte, Herrera (2015), realizo una investigacion sobre “Narra-
tivas de madres acerca delas concepciones y practicas del cuidado en
la primera infancia con discapacidad y su incidencia en la calidad de
vida enlalocalidad de San Cristobal”. El objetivo de esta investigacion
fue comprenderlas concepcionesy practicas de madres colombianas
acercadel cuidado de ninosyninas con discapacidad en primerainfancia
y como estas inciden en la calidad de vida de sus familias; a partir de
narrativas que permitieron una interpretacion significativay reflexiva
sobrelavida cotidiana de las cuidadoras de estas familias que estan en
Aproximaciones epistemoldgicas v ledricas [2 o 0] Universidad Simdn Bolivar
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constante busqueda dela garantia delos derechos humanos. Esta inves-
tigacion cualitativa tuvo un enfoque historico hermenéutico, apoyado en
cinco entrevistas semiestructuradas con madres cuidadoras, quienes
construyeron sus narrativas a partir de las concepciones y practicas
del cuidado delos ninos y ninas con discapacidad, y su incidencia en
la calidad de vida.

Dentro delas conclusiones mas importantes de los estudios mencio-
nados, se destacan que el cuidado de un hijo en situacion de discapa-
cidad nace del amor hacia el nino o nina, pero también se percibe como
una “carga” a nivel fisico, economico y de tiempo parala cuidadora,
va que el sistema de salud, las entidades de educaciony en general de
inclusion social, al que podrian acceder sus hijos/as con discapacidad
requieren de un tiempo y trabajo permanente por parte de ellasy en
ocasiones deben llevar a cabo procesos legales que les garanticen a sus
hijoslos derechos que tienen como ciudadanos. También experimentan
desgaste fisico y emocional lo que las hace mas vulnerables a sufrir
enfermedades. De otra parte, quela concepcion del cuidado parte no
solo de las practicas cotidianas, sino que ademas se relaciona con el
apoyo a nivel institucional parala rehabilitacion; el cual es percibido
como escaso por parte del estado colombiano, puesto que, pese a que
sus politicas mencionan y apoyan los derechos de las personas con
discapacidad, aun existen grandes barreras para el aprendizaje y la
participacion de esta poblacion. Del mismo modo que, enfatizan que si
las madres cuidadoras encontraran apoyo por parte del Estado, queles
brinde garantias economicas, no sentirian que el cuidado es una carga
sino un compromiso de amor, dedicacion y mejorarian su calidad de
vida y la del nucleo familiar.

De otro lado, en Espana, Diaz, Gil & Moral (2010), plantearon la
comprension de significado que tiene para tres familias la vivencia de
tener unahija con discapacidad y en sus palabras, contar como se vive
Aproximaciones g)i)z'.s'tenzaldﬂca.&' y ledricas [201] Universidad Simén Bolivar
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desde dentro esta situacion. Es asi, como a través dela narrativa delos
padresy madres, los autores reflejan las diferentes actitudes de aquellos
hacia la discapacidad, en funcion de la etapa educativa en la que se
encuentran sus hijos; encontrandose que en los primeros anos, en la
etapa de educacion infantil, los padres y madres suelen preocuparse por
el pronostico dela discapacidad de sus hijos, llegando aveces, a sobre
estimular sus capacidadesyano ser conscientes de las dificultades para
alcanzar algunos objetivos de importancia para ellos. Y en la etapa de
transicion alavida adulta, la preocupacion fundamental es el futuro, lo
que genera enlas familias incertidumbre y sensacion de desequilibrio.

También en Espana, Peralta & Arellano (2010) en su investigacion
“Familiay discapacidad. Una perspectiva teorico-aplicada del Enfoque
Centrado enla Familia para promover la autodeterminacion”, analizan
lapercepcion quelos padres tienen sobre la discapacidad de sus hijos,
atendiendo principalmente a aquellas vivencias y experiencias positivas
que contribuyen ala adaptacion exitosa de la familia, encontrando al
respecto que sus reacciones ante este hechoy el significado que para
ellos tiene la discapacidad guardan relacion conlarealidad historicay
el contexto social en el queles hatocado vivir. Por tanto, se senala que,
aunque la discapacidad sea un factor potencialmente estresante, las
familias también encuentran aspectos positivos en sus vidas.

0. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN CUIDADORES Y
FAMILIAS: UNA PERSPECTIVA CUANTITATIVA

ToapantaAvilés (2017), determino la influencia de las estrategias de
afrontamiento yla sobrecarga del cuidador de ninos con discapacidad
intelectual dela Fundacion de Ninos Especiales San Miguel en Ecuador,
paraello utilizdla escala de Sobrecarga del Cuidador en unainvestigacion
correlacional, donde concluyo que las estrategias de afrontamiento
no influyen en la sobrecarga del cuidador de ninos con discapacidad
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intelectual. Las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los
cuidadores fueron la resolucion de problemas y la reestructuracion
cognitiva, mientras que menos utilizadas fueron evitacion de problemasy
laretirada social que no fue utilizada por ningtin cuidador. Asimismo, que
enlamayor parte delapoblacion estudiada se evidencio una sobrecarga,
es asl, como el 40 % delos cuidadores de este estudio presentaron una
sobrecarga intensa, el 28 % sobrecargalevey el 32 % delos cuidadores
no presento sobrecarga.

Villavicencio & Lopez (2017) en su investigacion titulada “Presencia de
la discapacidad intelectual en la familia, afrontamiento delas madres”,
analizaron la percepcion de afrontamiento de 11 madres ecuatorianas
de ninos con discapacidad intelectual, algunos de ellos con trastornos
asociados. Al igual que en otras investigaciones, los autores también
senalan que son las madres quienes culturalmente asumen el rol de
cuidadoras principales, al atender las necesidades basicas de sus hijos
con discapacidad. Asimismo, que la crianza de estos genera estrés y
plantea cambios en la adaptacion al nuevo escenario familiar.

Enlainvestigacion no experimental, transversal y de alcance corre-
lacional, sobre las “Estrategias de afrontamiento y caracteristicas
sociodemograficas del cuidador familiar de ninos con discapacidad
intelectual, llevada a cabo por Procel (2016), se aplico el Cuestionario
Sociodemografico y la Escala de Estrategias de Coping Modificada
(EEC-M) para determinar la relacion entre las variables estrategias
de afrontamiento ylas caracteristicas sociodemograficas del cuidador
familiar de ninos con discapacidad intelectual, vinculados ala Unidad
Educativa Especializada “Carlos Garbay” de la ciudad de Riobamba, en
Ecuador. Los principales resultados obtenidos senalan la mayoria de
los cuidadores familiares son mujeres, esto puede deberse a que en la
mayoria delos casos la madre es quien se encarga de atender, cuidary
satisfacer las necesidades del hijo.
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En Colombia, Urrego, Aragon, Combita & Mora, en el ano 2012 enla
investigacion “Descripcion de las estrategias de afrontamiento para
padres con hijos con discapacidad cognitiva”, analizaron el comporta-
miento de 21 padres de hijos con discapacidad cognitiva, mediante un
estudio exploratorio, de tipo cuantitativo, utilizando el instrumento
“Inventario de Estrategias de Afrontamiento” (IEA), de Tobin, Holroyd,
Reynolds & Kigal (1989). Obteniendo como resultado que la mayoria
de los padres participantes presentan estrategias de afrontamiento
adecuadas, no evidenciando angustia y niveles de estrés altos, ya que
sus hijos tienen capacidad de adaptacion en diferentes situaciones y
contextos.

Los autores destacan que este estudio permitio tener un acercamiento
delas respuestas emocionales, cognitivas y comportamentales delos
padres cuidadores, brindando la posibilidad de conocer y cambiar
algunas concepciones acerca de la forma en que los padres con hijos
discapacitados asimilaban esta situacion.

En el ano 2014, Albarracin, Reyy Jaimes, hicieron un estudio sobre
“Estrategias de afrontamiento y caracteristicas sociodemograficas en
padres de hijos con trastornos del espectro autista”, el que destacanla
situacion de un hijo con Trastorno del Espectro Autista (TEA) como una
situacion que puede generar enlos padres gran nivel de estrés debido a
los cuidados que requiere ylas formas adecuadas de afrontamiento. La
muestra estuvo conformada por 31 padres de ninos con TEA, seleccio-
nados por conveniencia de una institucion de Bucaramanga, a quienes
seles aplico un Cuestionario Sociodemografico yla Escala de Estrategias
de Coping Modificada. Los resultados principales evidenciaron aumento
dela ocupacion ama de casa después del diagnostico del hijo, mayor
empleo de estrategias enfocadas ala emociony al problema, y relacion
significativa entre el nimero de hijos y estrategias evitativas. Acorde
conlos resultados de estas investigaciones, los cuidadores de hijos con
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discapacidad son principalmente mujeres, siendo las madres quienes
por su rol cultural se ven obligadas a asumir el cuidado permanente de
su hijo/a. Igualmente, que la percepcion de esta situacion, los recursos
personalesylas estrategias cognitivas y conductuales comola resolucion
de problemas les permiten eliminar, modificar y disminuir el malestar
asociado a su papel de cuidadores.

7 METODO

71, Seleccion de articulos

Lamuestra de articulos que se analizaron en el presente estudio fue de
19 de 52. La seleccion delos articulos incluidos en los analisis siguio los
siguientes criterios: Se tomaron articulos bajo el enfoque cualitativo de
investigacion de corte fenomenologico; se tomaron articulos con otros
disenos cualitativos y, por tltimo, articulos bajo el enfoque cuantitativo
de investigacion. Una vez identificados se tuvieron en cuenta todos
aquellos publicados en los ultimos diez anos (fueron tomados de las
bases de datos Scopusy Proquest). Los articulos fueron transformados
a formato de texto para efectos de proporcionar un analisis.

7.2.  Analisis de la informacion

El presente trabajo incluyo el tipo especifico de analisis de la infor-
macion Descriptivo: En primer lugar, se realizaron analisis descriptivos
de la informacion general de los articulos con base en un grupo de
categorias definidas; estas fueron: que estuvieran publicados durante
los ultimos diez anos y que incluyeran madres cuidadoras principales
dehijos en situacion de discapacidad. Adicionalmente se definieron las
categorias de regiony areas tematicas. Los paises desde los cuales se
originaronlas publicaciones se agruparon en una categoria denominada
region, resultando 8 regiones especificas: la region Andina (que incluye
a Colombiay Ecuador), el Cono Sur (que incluye a Chile), Centroamérica
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(Nicaragua)y Norteamérica (que incluye Estados Unidos y Canada). Otros
paises como Méxicoy Espana se dejaron como regiones independientes.

7.3. Procedimiento

El procedimiento del analisis de informacion consistio en primera
medida en buscar enlas bases de datos autores y teorias como referentes
del tema. En consecuencia, se obtuvieron 39 referencias. Posteriormente,
se definieron las categorias buscando los articulos basados en disenos
cualitativos de corte fenomenologico, otros disenos y por ultimo los
cuantitativos. Finalmente, se definieron unas categorias por regiones,
acorde alos paises en los que se habian publicado dichos articulos.

8. DISCUSION

De acuerdo con la literatura revisada los estudios encontrados en
los ultimos diez anos, se han desarrollado bajo un enfoque cualitativo
enfocadas principalmente en reflejary comprenderla experiencia delas
familias, padres y madres de hijos en situacion de discapacidad, poniendo
de manifiesto aspectos como concepciones, practicas de crianzay su
incidencia enla calidad devida dela familia, las cargas objetivay subje-
tivas asociadas alalabor de cuidado, los aspectos positivos asociados a
lavivencia dela discapacidad, los factores de resilienciay repercusiones
psicosociales del rol que ejercen las madres/padres cuidadores en su
calidad de vida y las estrategias de afrontamiento que emplean para
sobrellevar la situacion de su hijo.

Contrariamente, desde el enfoque cuantitativo y con relacion alos
cuidadores principales la preocupacion ha sido aun mayor debido ala
sobrecarga o consecuencias del cuidado sobre el estado de salud fisica
y emocional derivada de la practica del cuidar y que causan un gran
impacto en quien asume este papel, llegando a ocasionar altos niveles
de estrés. Es decir, las investigaciones encontradas sobre las estrategias
de afrontamiento se realizaron desde la metodologia cuantitativa en la
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poblacion de padres o familias de personas con diagnodstico de DIy/o
con comorbilidad con Trastorno del espectro autista (TEA) y Paralisis
cerebral (PC).

De los estudios antes mencionados tanto de corte fenomenologico
como de otros disenos de investigacion, se puede extraer que en aquellos
enlos que participaron madres cuidadoras de un hijo en situacion de
discapacidad, vivencianlalabor de cuidado como exigentey demandante
detiempo, porlo que en muchos casos seles dificulta cumplir con otras
actividades dentro de su rol como persona en la sociedad, la familia, el
trabajo; porlo tanto, desatienden sus necesidades personales por suplir
las de su hijo; del mismo modo, dicha labor puede llegar a afectar su
bienestar fisico y emocional, afectando su conducta adaptativa.

No obstante, a pesar delas vivencias negativas encontradas, las madres
cuidadoras también experimentan vivencias positivas relacionadas con
loslogrosy demostraciones afectivas de sus hijos, porlo quela situacion
cuidar a un hijo en situacion de discapacidad no siempre genera estrés,
puede ser experimentada como algo enriquecedory satisfactorio. Ahora,
respecto alavivencia de la familia, se resalta quelos padres y madres
al enterarse del diagnostico de su hijo, experimentan estados emocio-
nales como, confusion, tristeza, pérdida, culpa, negacion, impotencia,
desesperaciony preocupacion; sin embargo, alolargo dela situacion de
cuidadologran desarrollar estrategias de afrontamiento queles permiten
sobrellevar estos sentimientos, adaptarse positivamente ala situaciony
manejar de manera mas efectivalas circunstancias estresantes asociadas
alalabor de cuidado. Seresaltala importancia de establecer una medida
de adaptacion psicosocial que permita entenderlos cambios que genera
la experiencia de cuidado para favorecer una mejor calidad de viday
bienestar en las familias yla necesidad de obtener mejores servicios
y apoyo social no solo parala rehabilitacion de su hijo en situacion de
discapacidad, sino para cuidar a quienes se dedican a su cuidado.
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9. CONCLUSION

El presente trabajo es un estudio que ha tratado de realizar una revision
delasinvestigaciones que enlos tltimos diez anos se hanllevado a cabo
sobre el cuidado de un hijo en situacion de discapacidad para propor-
cionar una aproximacion sobrelas implicaciones dela experiencia de
cuidado. El desafio que queda por delante es muy inspirador teniendo
como base una amplia gama de teoriasy estudios sobre el tema. Y ello
sera especialmente necesario hacerlo en todo lugar donde exista una
madre que sea cuidadora principal. Finalmente, este trabajo reconoce
que existe unimpacto enlavida de estas cuidadoras que con urgencia
necesita ser abordado por los profesionales de la salud. Se espera asi
poder estimular alos investigadores para que contribuyan a impactar
el bienestar de esta poblacion de estudio.
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