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Introduccion
El bienestar psicologico de un cuidador es un factor base para que se pueda generar un
desempefio de su rol correctamente. Con respecto a esto es importante dejar claro que, segin
Gomez, Hervas, Rahona y Vazquez (2009) el bienestar psicoldgico se ve desde dos perspectivas
filosoficas:
“desde la perspectiva hedonica se entiende el bienestar como la presencia de afecto
positivo y la ausencia de afecto negativo, mientras que desde la perspectiva Eudaimoénica

se propone que el bienestar es consecuencia de un funcionamiento psicoldgico pleno a

partir del cual la persona desarrolla todo su potencial” (p,15)

Cuando una persona tiene que enfrentarse dia a dia a las barreras que trae ser cuidador de
alguien dependiente de alguna dimension de la vida, se pueden generar malestares fisicos y
psicologicos junto con los emocionales, los cuales se ven reflejados al momento de realizar las
actividades que como cuidador primario se tienen que realizar (Bethancourt, Bethancourt,
Hernéndez y Rodriguez. 2014)

Debido a lo anterior, se encontrara en el siguiente trabajo una investigacion literaria
donde se evidencian los diferentes conceptos que traen consigo el bienestar psicoldgico en los
cuidadores primarios de personas en condicion de discapacidad; de igual se desarrollard un plan
de mejoramiento del bienestar psicologico mediante acciones afirmativas en estas personas que
muchas veces se dejan a un lado, sin tomar en cuenta que ellos pueden sufrir afectaciones a nivel

multidimensional al desempenar su rol.
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Justificacion
El concepto de discapacidad se ha formado de las barreras de tipo actitudinal, social, cultural y
econdémico que tienen algunas personas, ya sean fisicas o cognitivas, las cuales dificultan a ésta
en el desarrollo de actividades cotidianas como el relacionarse socialmente o estudiar (Caceres,
2004); se resalta que la discapacidad no s6lo afecta a la persona que directamente lo padece, sino
que también involucra su contexto mas cercano, es decir a sus cuidadores, sean madres, padres,
abuelos, hijos, hermanos, sobrinos, entre otros, pues son personas que constantemente dependen
de su familia (Rodriguez, 2014); Vargas y Pinto (2010) sefialan que “‘se trata de una experiencia
de compromiso, tiempo y paciencia, que demanda habilidades y cualidades que son
fundamentales en la realizacion de las actividades cotidianas” (p, 106)

También es importante indicar que las familias de las personas con discapacidad
necesitan de una intervencion social por parte de redes gubernamentales, de los estudiantes, de
los profesionales, de instituciones que estén cerca como hospitales, universidades, centros
culturales, entre otras, pues son esos entes los que pueden generar una trasformacion social para
todo el entorno de discapacidad.

Al encontrarse con una discapacidad se tiene que vivir con varias emociones juntas, retos,
sufrimientos ademas puede haber desesperanzas con su familiar, y su frustracion junto con el
amor al mismo tiempo, pueden juntarse para que se dediquen en pleno a las necesidades que
requiere la persona que esta a su cuidado; Rodriguez (2014) ante esto afirma que

“la discapacidad genera frustracion, pero gran parte de esta frustracion no se debe a la

discapacidad como tal, sino a las condiciones sociales del cuidado, ya que, con frecuencia, el
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cuidador o cuidadora debe abandonar otras actividades que pudieran favorecer su desarrollo
personal, entre ellas la posibilidad de acceso a un empleo” (p, 9)

Esto dandole fuerza a la idea de que los cuidadores son personas que pueden llegar a
entregarles todo a sus familiares, incluso su integridad fisica y psicoldgica.

Se deben también identificar las consecuencias que trae consigo el hecho de dejar todo
esfuerzo a los parientes més cercanos de la persona con esta condicion, pues se dice que esta
responsabilidad trae persecuciones fisicas, mentales y socioeconémicas a su cuidador; por esta
razon es probable que comprometan la vida, la salud, el bienestar, el cuidado y autocuidado no
solo del cuidador, sino también de la persona dependiente de cuidados, por lo que se requiere de
un soporte social mas global, como indica Diaz y Rojas (como se cita en Flores, Rivas y Seguel,
2012)

Debido a los puntos anteriores y que en muchas ocasiones no existe o es escaso con lo
que al acompafiamiento respecta, es necesario conocer las vivencias de los cuidadores y como
estos se encuentran en su dia a dia al desempefiar el papel como cuidadores, pues desde los
hechos y la forma como se expresan con respecto a su cotidianidad, es como se evidenciard en
que dimensiones se encuentra bajo nivel en los cuidadores y asi generarles un plan de
mejoramiento en su bienestar, para que a la hora de desenvolverse en su rol como cuidador en
sus hogares puedan hacerlo de manera activa, dindmica, creativa y correcta, tomando en cuenta
también el hecho de un desempefio tinico como cuidador o cuidadora, pues en la mayoria de
ocasiones todo ese papel se deja sobre una sola persona; Silva (2015) se refiere al tema del
cuidado como “un conjunto de comportamiento que conlleva ocupaciones que se llevan a cabo
cotidianamente, que en ocasiones puede ser compartido entre mas personas, pero que también

puede ser un rol solitario, que es destinado a un solo integrante familiar o persona” (p. 14).
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Este proyecto busca realizar un producto para las personas que brindan un
acompafiamiento como cuidadores quienes, como ya se indico anteriormente, son la base para
que las personas en condicion de discapacidad tengan una calidad de vida optima, empezando
por el tema principal del proyecto: el bienestar psicoldgico de sus cuidadores. De esta manera se
quiere aportar una investigacion enfocado en seis aspectos esenciales basado en la discusion con
esta poblacion: La autoaceptacion, relaciones positivas con los otros, autonomia, propdsito en la
vida, crecimiento personal y dominio del ambiente; encontrando asi las dimensiones que mas se
ven afectadas para poder entregar estrategias de reforzamiento tanto individual como colectivo, y
manteniendo en un nivel alto las que se encuentran reforzadas.

En Colombia la discapacidad se presenta en todas las dimensiones agregando el hecho de
que las instituciones donde se debe dar un apoyo, en muchas ocasiones también imponen
barreras para las familias y para la persona directa; con respecto a lo anterior, Diaz (2017) en uno
de sus informes de periodismo indic6 que en el 2015, el Ministerio de Salud expres6 que en
Colombia habia, por lo menos 3°051.217 personas con limitaciones. De esta cifra, el 9,9% tenia
una alteracion genética o hereditaria que les impedia relacionarse con los demas (parte de este
porcentaje podria corresponder a personas en condicion de discapacidad intelectual). En el
mismo informe se expresa que casi un tercio de la poblacion con discapacidad en el 2015 no
asistia a establecimientos educativos, y tan s6lo un 16% habia alcanzado la basica primaria”
haciendo énfasis en que mas all4 de condiciones médicas, las barreras sociales que puede tener o
encontrar esta poblacion en un pais el cual todavia no se encuentra capacitado para la inclusion.

Ahora bien cuando se conceptualiza el término de inclusidon no sélo se tiene que hablar de
la persona directamente afectada, sino también de su ambiente mas cercano, en la mayoria de

casos, la familia. Castro y Correa (2019) hacen referencia a que la mayoria de personas con
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discapacidad, al margen de su edad y su sexo (94.4% de las mujeres, y el 92.6% de los hombres)
viven acompanados, es posible inferir que viven con sus familias, quienes en el pais ejercen
principalmente el rol de cuidadores, al sefialar lo anterior se debe tener en cuenta que de esos
cuidadores en su mayoria se les limita en condiciones sociales, laborales o académicos, haciendo
que se sienta con una afectacion mayor en todo a lo que su bienestar refiere; es precisamente en
ese punto donde es necesario enfocar un trabajo donde se investigue a profundidad como se
encuentran en sus vidas desempefiando su rol.

En Bogota las barreras se han venido incrementando de forma significativa tanto para la
poblacion directa en condicion de discapacidad como para sus familias. Gomez, Parra y Pefias
(2016) se refieren a la situacion Bogoté indicando que

“las condiciones de bienestar y salud de los cuidadores de personas con discapacidad

severa evidencian alteraciones que urgen respuestas, no solo desde el &mbito de la accion

publica, sino también desde el actuar profesional a la luz del reconocimiento cultural y

fortalecimiento de dicha labor” (p. 397)

La falta de oportunidades sociales en la ciudad provoca efectos en los hogares, Gémez,
Penas y Parra (2016) sefalan que “Las barreras presentes (actitudinales, en el transporte, espacio
publico, etc.) presionan el aislamiento y la dificultad para lograr vidas independientes o una
participacion activa en la sociedad.” (p, 373) encontrando asi la dificultad que tienen las familias
para llevar de manera correcta muchos aspectos de sus vidas.

Con respecto a lo anterior son precisamente estas familias las que se encargan a diario se
sus integrantes con alguna limitacion, Ramirez (2015) sefiala que

“muchas de las grandes hazafias y logros cumplidos por las personas con discapacidad,

son obtenidas gracias al apoyo, compatfiia, comprension, y amor que sus cuidadores les
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brindan, porque se constituyen en la fuente de energia, de animo, de ganas y motivacion

en salir adelante” (p, 20)

A lo anterior indicando igualmente que las personas que necesitan de un acompafiamiento
constante, obtienen avances gracias al esfuerzo que hacen las personas que se encargan de ellos
diariamente, pero que para esto se necesita de un estado de bienestar de cada uno de los que
conforman esos hogares, apoyando todos en su proceso de cuidado; Gomez, Pefias y Parra
(2016) indican que

“la posibilidad de contar con soportes sociales y familiares redunda en la cualificacion de

la tarea del cuidador (...) por ejemplo, se refleja en la disminucion de los riesgos sobre

¢éste y sobre su bienestar fisico y emocional, pues la posibilidad de compartir las
experiencias del cuidado se reconoce como estrategia de mitigacion de multiples factores

de riesgo” (p. 375),

Esto no se logra cuando el cargo del cuidado se deja sobre una sola persona; es
precisamente en ese punto donde es necesario encontrar coOmo se presenta ese bienestar
psicologico en las personas que tienen al cargo un cuidado.

Debido al anterior planteamiento, surge la siguiente pregunta: ;Como es la situacion de
salud mental de los cuidadores de personas en condicion de discapacidad que se encuentran

institucionalizadas?
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Marco Tedrico

Discapacidad

Desde los antiguos filosofos griegos, los problemas relacionados con procesos cognitivos
superiores han sido efectos de curiosidad, investigacion y trabajo para diferentes disciplinas; las
maneras de socializar y de desempefarse en su contexto han atraido a muchos autores desde hace
siglos. Para justificar esto, Mulas y Rojas (2018) en una investigacion, indicaron que “desde
Hipdcrates hasta la actualidad los trastornos que afectan las habilidades de aprendizaje, conducta
y socializacion han sido sujeto de estudios y han variado sobre todo en la denominacién como
entidad y su percepcion desde el punto de vista humano y social” (p, 63)

Desde el comienzo de los registros humanos la discapacidad ha estado presente en la
sociedad, empezando por la época paleolitica. En esta etapa de la historia Gabas (2014)
menciona que existen pruebas arqueoldgicas de hace entre 40.000 y 200.000 afios que indicaban
el abandono o asesinato de las personas que de alguna manera afectara la marcha de su
comunidad a causa de una limitacion y entre las cuales se encontraban los problemas auditivos,
la artritis y la artrosis, Esta situacién no cambio durante la Neolitica (10.000 a. C - 3.000 a. C.)
pues en vasijas, pinturas y otras muestras se reflejaban pruebas de aniquilacién o abandono cruel.

De igual manera hay evidencias que en culturas como la de Grecia y Esparta las victimas
no solo eran los que tuvieran una discapacidad, junto a estos sufrian los que se consideraban
débiles donde se arrojaban desde el monte Taigeto o abandonados en la montafia; incluso
Aristoteles escribi6 que “la ley deberia prohibir criar a nifios lisiados” (citado de Gabas, 2014)

Los romanos, cuando veian las afectaciones que podria causar en su comunidad se

aislaban, Mufoz (2010) indica que
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“durante aquel tiempo, las personas con discapacidad mental (esto es, los privados de
razon) se llamaban “furiosos”, y aquellos con limitaciones o pobre en el desarrollo de sus
facultades intelectuales se denominaban “mente captus” (citado en Hernandez, 2015).

Segtin la RAE, este concepto de mente captus da lugar a lo que hoy en dia se conoce

como mentecapto y se define como “persona que no tiene toda la razén o persona privada

de mente” (s.f)

Se dice que en la ambigiiedad desde una mirada religiosa todas las personas que tenian
alguna limitacion fisica o cognitiva era una carga para su sociedad y su familia, donde, segun el
autor anteriormente mencionado, Herndndez (2015) “al concebir una persona con discapacidad
era el resultado de un pecado cometido por los padres por lo tanto era una vida que no merecia
ser vivida y eran sometidos a précticas eugenésicas como los infanticidios” (p, 47). También se
dice que en otros lugares se practicaba las mismas actividades con las personas en condicion de
discapacidad o con alguna malformacion, Valencia (2014) indica que “También se dice que en el
Antiguo Egipto existia el abandono e infanticidio de nifios con discapacidad, pero también hay
evidencia de que se intentaban diversos tipos de tratamiento” (p. 4) dandole énfasis a las
soluciones que daban en la antigiiedad con esta poblacion relacionandolo con varias culturas.

En otras comunidades se consideraban seres de inteligencia o transicion, aunque no se
dejaba atrés esas practicas que llevaban al asesinato més cruel de estas personas, por ejemplo,
Valencia (2014) hace referencia al oriente:

“Entre los pueblos de Asia y Africa las practicas fueron diversas. En la India los nifios y

nifias con discapacidad eran abandonados en el bosque o arrojados al rio sagrado Ganges.

Entre los Semang de Malasia se las consideraba personas sabias. Los Masai de Tanzania

practicaban el infanticidio, los Chagga de Africa Oriental utilizaban a personas con
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discapacidad para espantar a los demonios, y los Jukus de Sudan los abandonaban para

que murieran por considerarlos obra de los malos espiritus” (p.5).

También se indica que hace muchos afios estas personas eran consideradas animales
salvajes, pero posteriormente, en la edad media se incrementaron los asilos, reformatorios y
manicomios, asi como el aumento de abandono de nifios (Seoane, 2011). Gabas (2014) también
hace referencia a los hechos que marcaron el tema después el siglo XV hasta el XVIII: en esta
etapa la discapacidad se vio como concepto de contraposicion de la normalidad, donde se
aislaban o se escondian a estas personas, o por el contrario se dejaban en la plaza exponiéndose
como ‘fendmenos’, si no era asi, habia una segunda posibilidad la cual era venderlos para que
mendigaran en las calles dejando durante afios el rechazo y repulsa hacia esta poblacion en la
sociedad; Luego, en la revolucion francesa y la ilustracion, la discapacidad se vio como
responsabilidad publica donde, por primera vez, se hablé de la vida normal que podrian llevar
estas personas, dandole paso a un tratamiento moral dirigido a esta poblacion donde se prohibia
la violencia o los tratos degradantes hacia ellos.

Luego del siglo XIX las personas en condicion de discapacidad, segin Johan y Reil (s.f)
hacen referencia que:

“Como si fuesen criminales encarcelamos a estas criaturas en ocultas mazmorras

semejantes a cuevas de lechuzas en aridas simas, més all4 de las puertas de las ciudades o

en las himedas celdas de las prisiones donde nunca penetra una humanitaria mirada de

piedad, y los dejamos encadenados entre sus propios excrementos” (citado por Gabas,

2014)

Dejando en evidencia el sufrimiento al que estaban sometidos desde un supuesto mas

humano, pero viéndolos todavia como animales domésticos.
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A inicios de los setentas la normalizacion de la discapacidad se reflejo al momento donde
estas personas ya se consideraban seres humanos respetandolos y aceptando la diferencia en la
sociedad, desde ahi se ha visto a la discapacidad desde un modelo médico y social (Seoane,
2011)

Definicion De Discapacidad. En la literatura se encuentran dos maneras de ver y
comprender la discapacidad: la primera desde un modelo social y la otra desde el modelo
biomédico; el primero corresponde a una mirada social donde se considera a la persona y a la
familia parte de un proceso cultural pero que se ve inmerso en una desigualdad al ignorar las
limitaciones que tienes, o como lo indica Diniz, Barbosa y Dos Santos (2009) diciendo que

“un cuerpo con deficiencias es el de alguien que vivencia deficiencias de orden fisica,

mental o sensorial. Pero son las barreras sociales que, al ignorar los cuerpos con

deficiencias, provocan la experiencia de la desigualdad. La opresion no es un atributo del

cuerpo, sino resultado de sociedades no inclusivas” (p, 67)

A esto se le asume el hecho de que, segiin Diniz (2007)

“las deficiencias solamente adquieren significado cuando se convierten en experiencias

por la interaccion social. No todo cuerpo con deficiencias vivencia la discriminacion, la

opresion o la desigualdad por la discapacidad, ya que hay una relacion de dependencia

entre el cuerpo con deficiencias y el grado de accesibilidad de una sociedad” p. 66)

(citado por Diniz, Barbosa y Dos Santos, 2009)

Especificando la importancia de la sociedad y del proceso y desarrollo que puede llevar
esta poblacion, donde se define la discriminacion o la inclusion por el solo hecho de si se ven o

no como seres activos, productivos y generadores de cambio.
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Desde el segundo modelo, se ve a la persona como un ser de derechos en salud y
rehabilitacion con el tratamiento que mejor se adapte a su necesidad. Los autores antes
mencionados, Diniz, Barbosa y Dos Santos (2009), hacen también referencia a esta mirada de la
discapacidad:

“Las deficiencias son clasificadas por la orden médica, que describe las alteraciones y las

enfermedades como desventajas naturales e indeseadas. Se ofrecen practicas de

rehabilitacion o curativas e incluso se le imponen a los cuerpos, con el intuito de revertir

o atenuar las sefales de anormalidad” (p, 68)

donde se lleva un concepto acercado a la normalidad, el cual es la base para definir si un
tratamiento es eficiente o no, pues entre mayor sea la aproximacion de esa normalidad, mejor
seran aceptados los instrumentos y herramientas aplicadas (Amate, 2006)

Dicho lo anterior con respecto a los modelos desde los cuales se ha enfocado la
discapacidad, se debe reiterar la importancia que ha tenido la trascendencia del concepto en las
ultimas tres décadas. En toda la historia que se enmarcé al comienzo se refleja como la
discapacidad en su camino se ha visto como un tema fisico, sensorial y de salud, pero desde hace
unos afios esta concepcion ha evolucionado para invertirse en un tema social. Con respecto a lo
anterior Furrie (2018) sefiala que:

“Incluir también las deficiencias cognitivas y relacionadas con la salud mental, ademas de

las barreras que pueden impedir o limitar la participacion plena en la sociedad. Reconoce

que las barreras que plantea el medio ambiente también deben abordarse para dar a todos
las mismas oportunidades de participar mas plenamente en la sociedad. Reconoce que las
barreras que plantea el medio ambiente también deben abordarse para dar a todos las

mismas oportunidades de participar mas plenamente en la sociedad”. (p. 3)
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Clasificacion De La Discapacidad. Se reconoce la siguiente clasificacion:
Deficiencias. Se refiere a la baja o nula capacidad de funcionamiento en un aspecto
fisico (OMS, s.f; Caceres, 2004), o como se refiere OMS (2011): “son problemas en la
funcion corporal o alteraciones en la estructura corporal; por ejemplo, paralisis o
ceguera”

Limitaciones. Con respecto a las limitaciones, se refiere, segiin la OMS (s.f) a “las

limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas”

Restricciones. Segun la OMS (2011) se dice que son “problemas para participar en
cualquier ambito de la vida; por ejemplo, ser objeto de discriminacion a la hora de conseguir
empleo o transporte”; Céaceres (2004) refiere que es “la presencia de una restriccion en la
participacion viene determinada por la comparacion de la participacion de esa persona con la

participacion esperable de una persona sin discapacidad en esa cultura o sociedad”

Marco Normativo

Politica Publica Nacional de Apoyo y Fortalecimiento a las Familias. Refiriéndose a
los derechos y deberes de las familias en Colombia, se debe considerar la politica publica
nacional de apoyo y fortalecimiento de las familias, la cual vela por las familias colombianas
garantizando el bien en todas sus dimensiones (Minsalud, 2018; 2016). Con respecto a lo
anterior, la Secretaria Distrital de Integracion Social (2018) sefiala lo siguiente:

“La Politica tiene como objetivo garantizar los derechos de las familias, en el marco del

Estado Social de Derecho, a través del reconocimiento de su diversidad, la

transformacion de patrones culturales hegemodnicos y excluyentes, la promocion de
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relaciones democréaticas y el disefio de estrategias que contribuyan a su seguridad
econdmica y social, para la construccion de una sociedad justa y equitativa” (p, 3)
Desarrollando asi, acciones de gestion para contribuir con la garantia de derechos
de las familias
Cuando se habla de familia se abarca como un concepto multidimensional, donde
se encuentra una vision biologica y la cual se refiere a la unién de dos personas para un proceso
de fin primario generando la reproduccion de los organismos (Gomez, 2013). También se
observa desde un orden psicosocial, donde Vela (2015) sefiala que:
“Para la psicologia la familia tiene un gran rol en términos de desarrollo de la
personalidad, entendiéndose como una red de personas que comparten un proyecto de
vida compartido a largo plazo y por medio de la cual se generan fuertes relaciones de
intimidad y dependencia emocional, por lo cual algunas de las funciones que se les ha
asignado tiene que ver con proporcionar a sus miembros relaciones afectivas seguras,
reproducir formas de comportamiento social frente a las crisis, y en particular hacia el

manejo de las emociones, y buscar la independencia futura de sus miembro” (p. 7)
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Politica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social. A nivel nacional las leyes y
politicas has involucrado a las personas con algln tipo de limitacion fisica, cognitiva o social en
un plan de desarrollo donde se involucra a esta poblacién y a su circulo mas cercano como
ciudadanos productivos y sociales que pueden aportar al pais, dentro de estas politicas la
principal es la ptblica de discapacidad e inclusion social, donde, segun el ministerio de salud
(s.f), tiene como objetivo principal:

“Asegurar el goce pleno de los derechos y el cumplimiento de los deberes de las personas

con discapacidad, sus familias y cuidadores para el periodo 2013 — 2022. Dichos

derechos deben ser garantizados partiendo de la comprension de que cada territorio tiene
unas caracteristicas fisicas, econdmicas, culturales y politicas que le son propias y que
configuran su particularidad, razon por la cual las acciones de politica ptblica deben
adaptarse a dichas particularidades, siempre teniendo presente que el vinculo nacion —
territorio es el que permite que toda la sociedad colombiana, desde su diversidad, transite

por la misma via para el logro de la inclusion plena de las personas con discapacidad” (p.

1)

Enfoque de derecho. Desde términos de ciudadania se considera a esta poblacién como
sujetos de deberes, corresponsabilidad y derechos donde se obliga al estado a dar un pleno goce
en su rol formulando una politica publica para construir un plan de mejoramiento aplicado en
todas las dimensiones, como lo indica el Consejo Nacional de Politica Econémica y Social
(2013) con respecto a lo anterior

“entendido como el derecho a la habilitacion/rehabilitacion integral, derecho a la salud,

derecho a la educacion, derecho a la proteccion social, derecho al trabajo, a la

accesibilidad, al transporte, a la informacion y telecomunicaciones, a la cultura, a la
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recreacion y al deporte a la vivienda, a la participacion en la vida politica y publica entre
otros” (p, 17)

Enfocando a esta poblacion en un ciudadano de progreso individual y social.

Enfoque diferencial. Desde la mirada diferencial se debe tomar en cuenta aspectos como
género, identidad cultural, etnia o ciclo vital de la poblacion. El concejo nacional de
discapacidad (2013) hace referencia a este enfoque indicando que:

“la Politica Publica de Discapacidad e Inclusion Social tiene como retos desde una

perspectiva diferencial, el logro de la equidad, la inclusion social, el acceso y la

participacion de las personas con discapacidad, partiendo del analisis temporo-espacial de
las caracteristicas, necesidades, potencialidades, discapacidad, situacion en el contexto
social y cultural colombiano, dando herramientas practicas para la proteccion, atencion,

cuidado y promocion de las personas con discapacidad e impulsando los ajustes y

cambios necesarios para hacer que el contexto sea accesible a nivel educativo econéomico,

laboral, cultural, social, ambiental y arquitecténico” (p, 90).

Enfoque territorial. Desde este aspecto lo que se pretende en privilegiar a estas personas
en todos los factores del territorio donde conviven, factores como la economia, la politica o el
ambiente son las bases principales para esta mirada; de igual manera se indica en el documento
del consejo nacional de discapacidad (2013) que

“el enfoque territorial en el marco de las politicas ptblicas contribuye a la generacion una

vision multidimensional de la realidad, y por ende a la implementacion de acciones

integrales; a la generacion de politicas territoriales diferenciales en funcion del grado de
desarrollo territorial; a la promocion de la participacion ciudadana, y de ella a la

asignacion de roles a los diferentes actores sociales” (p, 86).
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Enfoque de desarrollo humano. Por Gltimo, se encuentra la discapacidad como un tema
de desarrollo humano donde se enfoca a la persona como un ser con igual de condiciones en su
entorno. Al respecto el Consejo Nacional de Politica Econémica y Social (2013) indica que:

“este enfoque busca garantizar el conjunto de capacidades bésicas y situar a las personas
con discapacidad en un plano de igualdad con los demas. El concepto incluye ademas, la
promocion de un entorno material y social adecuado que permita la realizacion de los
individuos, lo cual implica que éstos tengan garantizados los medios necesarios para

hacer uso de sus capacidades” (p, 18)

Especificando que se debe tener herramientas necesarias para el desarrollo social e

individual de cada una de las personas con algun tipo de limitacion.
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Cuidadores

¢ Qué es el Cuidado? Se dice que el cuidado es la forma como una persona proyecta en
otra persona esa capacidad para proteger y brindarle el mayor apoyo posible a ella segun lo
requiera o como lo indica Swanson (1991) ... El cuidado comienza con una creencia
fundamental en las personas y su capacidad para mantenerse a través de acontecimientos y
transiciones y afrontar un futuro con sentido” (citado en Kalfoss y Owe, 2016). El cuidado del
otro requiere de unas responsabilidades y esfuerzos del cuidador para que la calidad de vida de
esa persona sea Optima, pero también requiere de una serie de habilidades que se aprenden a
medida que pasa el tiempo, pues la experiencia ensefia como ser mejor en el papel que se
desempefia. Para Francoise (1993) “Cuidar es, por tanto, mantener la vida asegurando la
satisfaccion de un conjunto de necesidades indispensables para ella, pero que son diversas en su
manifestacion” (citado de Alvarado, 2004), igualmente, Fry (1994) hace referencia la cuidar
como "encargarse de la proteccion, el bienestar o mantenimiento de algo o de alguien" (citado de
Alvarado, 2004), resaltando la importancia que es para algo o alguien el hecho de que una
persona vele por la comodidad y el bien de su existencia.

Ahora bien, el cuidar y hacerse cargo o responsable de otra persona incluye factores de
aprendizajes y entrenamientos basicos y necesarios para poder realizar esta tarea correctamente,
Larban (2009) indica que

“cuidar del otro significa velar por su circunstancia vital. La circunstancia no es un

elemento accidental en la configuracion de la persona, sino un factor determinante para

comprender por qué actia como actta. La circunstancia en este caso se refiere al conjunto
de factores Biopsicosociales y econdmicos que influyen en el proceso de realizacion de la

persona” (p, 54)
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¢Qué es un Cuidador? El cuidador es la persona base para que alguien dependiente
pueda llevar una vida mas estable segiin su condicién y la barrera que de alguna manera lo
limita. Nava y Ruiz (2012) conceptualizan este término de la siguiente manera: “Un cuidador es
la persona que se hace cargo, por cuenta propia o por encargo, de vigilar y atender a otra persona
como un anciano, un bebé, un convaleciente, o una dependencia” (p, 163) dandole el valor del
desempefio del cuidador en una persona que lo necesita

Como antes se dijo, la tarea de un cuidador puede ser tediosa y puede llegar a afectar el
bienestar fisico de esta persona y por lo tanto, el cognitivo y psicologico, pues toda la lucha y las
barreras sociales a las que se enfrentan dia a dia puede desgastar la vida de ellos. Nava y Ruiz
(2012) indican que

“el cuidador, como lo entendemos en materia de dependencia, es la persona que facilita la

vida y complementa la falta de autonomia de una persona dependiente, ayudandola en sus

tareas diarias como aseo, alimentacion, desplazamiento, entre otras. Al agotamiento fisico

y psiquico que produce en los cuidadores la dedicacion plena a una persona dependiente

se le conoce como sindrome del cuidador quemado” (p, 63).

Pero antes de iniciar este tema de las afectaciones del cuidador, se definird otros aspectos
importantes para el desarrollo de la investigacion.

¢ Oué Implica ser Cuidador? El ser cuidador implica en su vida cotidiana formar a una
persona mejor en sus actividades diarias a pesar de las barreras que puedan presentarse, es
brindar atencidn en todos los aspectos donde se vea inmerso la persona a la que est4 cuidando
(Flores, Rivas y Seguel, 2012); pero asi como se vive para servir a una persona, asi mismo se
puede olvidar de las proyecciones propias cuando se cumple el papel de cuidador primario;

Llanos y Véasquez (2007) sefialan que:
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“Con frecuencia se olvidan de identificar y cumplir con sus propias necesidades, viéndose
afectada su vida social, su salud mental y sus habitos de la vida cotidiana. Sin embargo,
para mantener sus propias capacidades fisicas y mentales con el fin de concentrarse en la
tarea de cuidar, deben cuidarse a si mismos y utilizar adecuadas estrategias de
afrontamiento, ya que de ello depende tanto el bienestar del cuidador como de la persona
cuidada” (p, 3)

Bracho, Guerra, Gonzales, Marquina y Zambrano (2002) también refieren que “cuidar a
una persona que presente alguna condicion de salud que lo requiera conlleva dedicacion,
conocimiento, afecto, responsabilidad y preocupacion”, y donde implica varios factores que se
generan como fuente esencial para un desarrollo correcto, los cuales, segun Maycroff (1971) son:
“el ritmo alternado, paciencia, sinceridad, confianza, humildad, esperanza y coraje” (citado por
Bracho, et al, 2002).

Conceptos Asociados al Cuidador

Cuidador Principal: segin Abad, Llopis, Pérez, Serrano y Tomas (2002) es aquella
persona que asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia
o incapacidad que dificulte o impida el desarrollo normal de sus actividades vitales (citado por
Garcia, Manquian y Rivas, 2016)

Cuidador Informal: Se dice que los cuidadores informales son esas personas que no
hacen parte de ninguna institucion tratante a nivel clinico o social pero que hacen parte esencial
de la vida de la poblacion dependiente; Schulz y Tompkins, (2010) sefialan que los “cuidadores
informales son las personas que cuidan voluntariamente a un familiar o un amigo que enfrenta
una enfermedad, discapacidad, o cualquier condicion que requiera especial atencion” (p.1) citado

de Gerain, y Zech, 2019).
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Cuidador Familiar: Segin Maeyama (2017) son las personas que proporcionan las
atenciones en el hogar refiriéndose a padres conyugue u otros familiares o amigos cercanos de la
familia, profesores, trabajadores sociales, entre otros (citado por Cruz y Ostiguin, 2011). Con
respecto a este tipo de cuidadores, Larban (2009) reitera la importancia de lo siguiente:

“Ser cuidador familiar de referencia supone la mayoria de las veces una obligacion que

tienes que ejercer incluso si no estas preparado para ello. Representa para ¢l una situacion

de riesgo mayor que la del cuidador profesional que en teoria ejerce su funciéon por

eleccion y contando con la preparacion adecuada” (p, 72)

Cuidador Primario. Segun Exposito (2008). Se refiere a:

“la persona que atiende las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por lo

general su esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que le es significativo. Es el que

pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que més pronto comprende que no

puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o

amigo” (p. 5)

Cuidador Primario Informal: Cuando se habla de este tipo de cuidador se debe
considerar que es alguien a quien no se le recompensa econdmicamente y, pero si le toca
dedicarle mucho tiempo a otra persona:

“que asume la responsabilidad total del paciente ayuddndole a realizar todas las

actividades que no puede llevar a cabo; generalmente el CPI es un miembro de la red

social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econémica ni

capacitacion previa para la atencion del paciente” (Armstrong, 2005, p. 267)
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Cuidadores Primarios Formales: este tipo de cuidadores son personas que si han tenido
algun tipo de capacitacion para tratar a alguien que lo requiera y son principalmente equipos de
salud o los que tienen un estudio para intervenir en un servicio especial: médicos, enfermeras,

trabajadores sociales, etc. (Armstrong, 2005; Aguilar, Garcia, Islas y Ramos , 2006)

Bienestar Psicologico (BP)

Qué es el Bienestar Psicolégico? Como tema principal de la investigacion se debe
decir que el bienestar psicologico es un concepto que abarca factores subjetivos, psicoldgicos y
sociales donde se unen con los comportamientos con el objetivo de generar un funcionamiento
integral en la persona; Ryffy Keyes (1995) indican que es “un esfuerzo para que el ser humano
se perfeccione y cumpla con su potencial, lo cual tiene que ver con tener un propoésito de vida
que ayude a darle significado. Esto implica asumir retos y realizar esfuerzos para superarlos y asi

alcanzar las metas propuestas” (citado de Mayordomo, Sales, Satorres y Meléndez, 2016)

Conceptos de Bienestar Psicoldgico. Se dice que el bienestar psicologico es la
combinacion activa de sentirte bien y tener un correcto funcionalismo en la cotidianidad, o como
lo indicaria Diaz, et al. (2006) “el desarrollo de las capacidades y el crecimiento personal,
considerando estas ultimas como los principales indicadores del funcionamiento positivo”
(citado por Rodriguez, Cartagena, Maldonado, Quifiones y Toledo 2015, p. 32)

Se debe tener en cuenta que el bienestar psicologico incluye varios factores en la vida de
la persona; Gill, Tylor, Pikington y Winefield (2012) hacen referencia que “generalmente se
conceptualiza como una combinacion de factores positivos, estados afectivos como la felicidad
(la perspectiva hedonica) y el funcionamiento con 6ptima efectividad en la vida individual y

social (la perspectiva eudaimonica)” (p, 2).
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Ahora bien, desde la evolucion del concepto de bienestar psicologico, se tuvieron en

cuenta dos corrientes filosoficas desde las cuales se adoptaron los ideales; estas corrientes son:

Corriente hedonica: En esta corriente se ve el bienestar psicolégico como una
percepcion de la vida en torno a la felicidad y al estar bien: Ryan y Deci (2001) sostienen que en
la heddnica o el bienestar subjetivo, el objetivo tltimo del sujeto es la obtencion de placer y
felicidad, la ausencia de problemas y la experiencia de sensaciones positivas. En este constructo
se destaca la existencia de un componente emocional o afectivo de placer y displacer, y un
componente cognitivo que se refiere a la formulacion de juicios de valor (citado de Mayordomo,
Sales, Satorres y Meléndez, 2016 ); ahora bien, Diener, Suh, Lucas y Smith (1999) definen al
bienestar subjetivo como una amplia categoria de fendémenos que incluye las respuestas
emocionales de las personas, la satisfaccion con los dominios, y los juicios globales sobre la

satisfaccion con la vida (Carrasco, Brustad y Garcia. 2007).

Teoria eudaimonica: Con respecto a esta corriente, Mayordomo, Sales, Satorres y
Meléndez (2016) indican que se refiere al desarrollo personal como una funcién de las
habilidades individuales y la realizacion del potencial de uno mismo; para reforzar la definicion
anterior de esta mirada al bienestar psicologico, Carrasco, Brustad y Garcia. (2007) Sefialan que

“este tipo de estados los vincula a experiencias de gran implicacion con las actividades
que la persona realiza, de sentirse vivo y realizado, de ver la actividad que se realiza como algo
que nos llena, de una impresion de que lo que hacemos tiene sentido” (p, 33)

Evocando asi la principal base de esta teoria, donde se toma en cuenta los momentos y
experiencias que la persona tiene o ha tenido y las cuales hacen que ella le dé un significado a lo

que hace dia a dia enfocado desde el potencial humano. Desde esta concepcidn se toma en cuenta
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la teoria multidimensional de Ryff (Keyes, Shmotkin & Ryff, 2002) la cual se basa en seis
factores que conforman el bienestar psicoldgico.

Teoria Multidimensional de Ryff

La Autoaceptacion: se habla de esta dimension a las actitudes positivas que se tienen
hacia si mismo; Noriega, et.al (2017) indican que este concepto implicaria el conocimiento y la
aceptacion de los distintos componentes que integran el yo, incluyendo tanto los aspectos
positivos como los negativos, cuando se dice que se tiene una baja aceptacion de su pasado o
presente se pueden presentar caracteristicas de insatisfaccion en algiin aspecto de su vida o la
necesidad de tener una diferencia de si mismo con su contexto.

Relaciones positivas con los otros: se establecen como esa relaciones con otras personas
que se dan de una manera correcta y satisfactoria donde se basa en la calidad de empatia y
respeto con su contexto sefialado por Ferndndez, Muratori y Zubieta (2012); segun Delfino y
Zubieta (2010) “la gente necesita mantener relaciones sociables estables y tener amigos en los
que pueda confiar” (p, 278)

Autonomia: Delfino y Zubieta (2010) hacen referencia a este concepto de la siguiente
manera: “para poder sostener su propia individualidad en contextos sociales diversos, las
personas deben gozar de autodeterminacion y mantener su independencia y autoridad personal,
la autonomia se asocia a la resistencia, a la presion social y a la autorregulacion del
comportamiento” (p. 68) , es asi como se dice que estas personas que tienen autonomia elevada
son capaces de lidiar con las presiones sociales y de mantener los criterios propios para actuar
sobre su entorno. Esto no pasa con el contraste, pues cuando se tiene un nivel bajo ceden con

facilidad a lo que pueda presentar su contexto.
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Proposito en la Vida: en este caracter se involucran los trabajos de Victor Frank, donde
se relaciona el hecho de buscar con un sentido a las cosas con el rumbo que se le pueda dar a la
propia vida dandole importancia principal a los valores y el caracter que se pueda tener para una
proyeccion y cumplimiento de las metas (Ostergan, 2015); Aguilar, et.al (2017) refieren a “la
busqueda del sentido puede ser una fuente de motivacion para seguir viviendo, asumir las

propias obligaciones y sobrellevar situaciones dificiles” (p. 789).

Crecimiento Personal: se basa en las capacidades y potencialidades propias que se
puedan desarrollar a lo largo de la vida y asi crecer a nivel personal afrontando de una manera
correcta las limitaciones, retos o situaciones que se puedan presentar; Fernandez, Muratori y
Zubieta (2012) sefialan que es el interés por desarrollar potencialidades, crecer como persona y

llevar al méaximo las propias capacidades.

Dominio del Ambiente: se refiera a la actuacion asertiva, creativa y activa que se pueda
hacer en el contexto, participando y haciendo cambios que puedan generar una mejor calidad en
su ambiente; Rodriguez, Cartagena, Maldonado, Quifiones y Toledo (2015) indican que se
refiere a la capacidad de manejar el ambiente donde se encuentra la persona y a utilizar
efectivamente las oportunidades que este le brinda.

Bienestar psicologico en cuidadores: La angustia que pueden experimentar los
cuidadores se refleja en esa sensacion de bloqueo en la incapacidad para seguir con las
actividades y tareas de cuidado, como lo sefiala Morris et al. (1997); también se dice que las
emociones y sentimientos de agotamiento se evidencia al acumulamiento de estas tareas por la
disminucién de habilidades, independencia y libertad que no tienen al desarrollar su rol, tema
tocado por Lang et.al (2014). Con respecto a lo anterior, Doran, D, et al. (2014) Indican que el

estrés del cuidador de familiares / amigos constituye un agotamiento de recursos y se refleja en
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los cuidadores familiares / amigos como angustia, ira o depresion en consecuencia de una
acumulacion de tareas y responsabilidades que afectan su sentido de independencia y libertad.
Con respecto al agotamiento que evidencias los anteriores autores, es importante resaltar

que se clasifica en dos: la sobrecarga objetiva y la subjetiva.

Sobrecarga objetiva en el cuidador: Hace referencia a las afectaciones que tiene la
persona que desempefia el papel de cuidador en términos de tiempo, economia, conducta, vida
social y problemas de salud (Roguero. 2010; Espinoza, Leal, Vega y Vega. 2012). La Agencia
Valenciana de Salud (2011) indican que esta sobrecarga es referida a los “problemas practicos
asociados con el cuidado a largo plazo de un paciente que presenta niveles elevados de
dependencia en muchas de las funciones basicas de la vida diaria, que deben de ser suplidas o

asistidas por el cuidador” (p, 3)

Sobrecarga subjetiva en el cuidado: Este tipo de sobrecarga hace énfasis a la percepcion
que tiene el cuidador con respecto a los dafios emocionales que pueden presentaren en el
desarrollo cotidiano de su papel (Espinoza, Leal, Vega y Vega. 2012; Del Pino, Frias y Lopez.
2019). Bach, Reever y Zarit (1980) la definen como el estado que se caracteriza por malestar en
varias areas (salud del cuidador, bienestar psicologico, finanzas, vida social y relacion entre el
cuidador y el receptor de cuidados) como resultado de la situacion de cuidado (citado por del

Pino, Mufioz, Parra y Perez. 2017).
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Objetivos
Objetivo General
Describir por medio del anélisis del estado del arte, la situacién de salud mental de los
cuidadores de personas en condicion de discapacidad que se encuentran institucionalizados para

generar un documento que sirva de apoyo emocional para este grupo poblacional.

Objetivos Especificos

Determinar como se presenta el bienestar psicologico en los cuidadores de las personas
en condicion de discapacidad.

Identificar los factores menos favorecidos en el bienestar psicoldgico en los cuidadores.

Generar un documento que ayude a sensibilizar a los cuidadores primarios sobre los
diversos recursos que pueden utilizar para la mejora de su bienestar psicologico.

Articular por medio de un documento acciones e iniciativas en contextos donde se
encuentre el desarrollo de estas personas como cuidador para una mejora en su papel cuidando su

salud mental.
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Disefio
Diserio Metodologico
La metodologia de esta revision tedrica es de tipo exploratorio- descriptivo, basado en la técnica
de analisis documental, definida por Lalama, Lopez y Pérez (2017) como “un conjunto de
operaciones intelectuales, que buscan describir y representar los documentos de forma unificada
sistematica para facilitar su recuperacion”, asi al recoger informacion se describiran las
situaciones que pueden presentar a diario los cuidadores de personas en condicion de
discapacidad basandose en las dimensiones que aborda Ryff en la conceptualizacion del
bienestar psicoldgico.

Procedimiento
Para la realizacion de la investigacion se dividio en etapas:

Fase 1: Se hizo una busqueda computarizada en las bases de datos, de estas se recopilo y
filtr6 la informacion en base a cuidadores de personas en condicion de discapacidad y las
investigaciones que se han hecho con ellos.

Fase 2: Se identificaron las diferentes categorias que se encontraban en cada documento,
tomando en cuenta las dimensiones del bienestar psicologico segun la teoria de Ryff, donde se
dividi6 en el hecho de funcionar bien o corriente Eudaimonica (relaciones positivas, dominio del
ambiente y autonomia) y el sentirse bien o corriente Hedonica (Autoaceptacion, Crecimiento
personal y propdsito de vida)

Fase 3: Se hizo una lectura critica de los documentos tabulando y clasificando en cada

dimension su idea principal y adquiriendo la referencia correspondiente
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Fase 4: Se realizo el analisis de la situacion de los cuidadores en condicion de
discapacidad y se adjunt6 al documento final como producto del procedimiento relatado

anteriormente

31
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Analisis
Tomando en cuenta que el bienestar psicoldgico es el hecho de funcionar y sentirse bien a nivel
social e individual, se encontraron varios resultados en diferentes investigaciones, las cuales se
analizardn a continuacion: se identifico que el papel del cuidador se enfoca en la mujer, ellas se
ven presionadas a nivel social y familiar en cuanto a sentimientos de agradecimiento o culpa
(Cardona, Echeverry y Gil, 2020; Aguilar, Garcia, Islas y Ramos, 2006) actuando de manera
sumisa ante las situaciones que se pueden presentar en su contexto cercano; A esto, Vaquiro y
Stiepovich (2010) indican que segun las tareas de género el “rol productivo de la mujer es basado
en relaciones del afecto y actividades domésticas, dentro de la estructura familiar y el rol
productivo en el hombre y hegemonico en la dinamica familiar” (p.9), especificando asi como en
su gran mayoria, la sociedad le determina a la mujer su papel como cuidadora en relacion de
esposa, hija o madre, en su gran mayoria. Los anteriores autores también especifican que “el
cuidado es algo inherente a toda cultura humana y es la mujer a lo largo de la historia
responsable por la salud fisica y mental de la familia en el proceso salud y enfermedad” (p.11),
haciendo énfasis al papel que ha hecho la sociedad a lo largo de la historia al estipular un rol a la
mujer como ‘la que cuida’ sin tener poder profesional o econémico.

Por otro lado, se encontr6 que las mujeres tienen una entrada econdmica, laboral y
educativa mas baja que el de los hombres, pero en temas sociales, las mujeres cuentan con mayor
apoyo en su contexto, Arregi, et.al (2008) indican que “la red de apoyo de las mujeres, en
comparacion con la de los hombres, es més amplia y diversa, y su implicacion en las relaciones
es emocionalmente mas intensa” (p, 443)

A lo anterior, es importante abordar la situacion en base a las seis dimensiones que Ryff

proporcioné en el bienestar psicologico, separandolas en dos corrientes: La Eudaimoénica
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haciendo referencia al funcionar bien, especificando aqui los elementos e relaciones positivas,
dominio del ambiente y autonomia; por otro lado se resalta la corriente Hedonica o el sentirse
bien, donde se encontrara la autoaceptacion, el crecimiento personal y el propdsito de vida.

Para empezar se evidencia que en relaciones positivas, en este factor se encontrd que es
frecuente que el cuidador no tenga espacio de interaccidn social con otros grupos en los que
pueda relacionarse, y si lo hacen es una asistencia en espacios de esparcimiento frecuentes de
religiosidad o espiritualidad como iglesias o cultos, (Acosta, Canovas, Martinez, Roca y Rojas,
2015; Gomez, Parra y Pefias, 2016).

Se evidencian apoyo de la pareja cuando la persona en condicion de discapacidad es hijo,
hermano o familiar de primera linea, si en este punto se encuentran en un término estable se
pueden sentir mas realizados como parte de una familia, donde la toma de decisiones es mas
sencilla al momento de actuar en pro del bienestar de su familiar y disminuyendo asi la carga
(Acosta, Canovas, Martinez, Roca y Rojas, 2015); en contraste, estas relaciones se ven
significativamente afectadas al dejar en un segundo plano sus compromisos que como
compaifiero/a se tienen, dejando en evidencia una alta probabilidad de divorcios o separaciones
(Pinto, 2018; Acosta, Canovas, Roca y Rojas, 2015) en cuanto a mujeres; con lo que respecta a
los hombres se presentan separaciones o solteria (Arregi, 2008).

Ahora bien, cuando se habla de la familia en general es correcto decir que una gran parte
de la literatura evidencia ese valor que se le da a los cuidadores como los que tienen la
obligacion de desempefiar ese papel, mas no como una persona que tienen necesidades,
proyectos, metas, sentimientos, emociones, y que asi mismo se pueden ver notablemente dafiados
fisica y emocionalmente por la carga que le puede producir estar a cargo de una alguien

dependiente; Neira (2018) infiere que “la familia, es un punto clave en la vida del cuidador
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porque es el primer contacto y acompafiamiento en este rol; es decir, la familia tiene la capacidad
de poder empoderarse de la situacion y apoyar al cuidador principal” (p, 41) desarrollando asi la
idea de que si se tienen un correcto apoyo familiar por parte de los integrantes directos con la
persona en condicidon de discapacidad, donde se creen vinculos de cercania, unioén y colaboracion
frente a las situaciones y necesidades que requiera su familiar (Barra y Matus. 2013), asi mismo
se puede tener un correcto bienestar psicoldgico y una calidad de vida dptima al sentir un soporte
sobre el cual tomar decisiones como un equipo, disminuyendo la sobrecarga que se le pueda
generar (Velasco. 2018; Losada, Perez, Perez, y Rodriguez. 2011; Aguilar, Garcia, Islasy
Ramos. 2006)

En la relacién con las instituciones, son pocos los casos donde cuentan con un ente
gubernamental o una fundacion la cual les brinda apoyo psicologico o familiar para que sea mas
llevadera la carga y reduzcan los sentimientos negativos que les puede causar el cuidado de sus
hijos, pero los cuidadores que si toman en cuenta estos establecimientos generan un cambio en su
vinculo social al establecer nuevos contactos en las organizaciones a las que asisten sus
familiares (Ruiz y Vera. 2017) por lo que se contrasta estos temas institucionales con el del
circulo externo mas cercano del cuidado, donde los vinculos de amistad se ven afectados,
dejando en una situacion débil o escasa del apoyo que se pueda recibir de los amigos, pues al
enfrenarse al papel de cuidadores lo toman como una tarea de tiempo completo y descuidan su
circulo social dejando a un lado esos momentos de esparcimiento con tal de no dejar atras sus
‘obligaciones’ como cuidador o por falta de tiempo (Cadena, Coronel., Flores., y Reyes, 2019;
Cardona, Echeverry, Gil, 2020; Ruiz y Vera. 2017).

A lo anterior es importante recalcar que si el cuidador primario tiene un apoyo familiar,

social, institucional y emocional correcto, esto puede ser fuente de prevencion, evitando asi que
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se tenga una sobrecarga mayor y evitando que estas personas desencadenen sentimientos o
emociones negativas como enfado o vergiienza. (Cahuana. 2016).

Como segunda instancia, en el dominio del ambiente el cuidador se presentan en
diferentes miradas: la principal es que la persona que esta a cargo de otra no encuentra espacios
de ocio, no tiene momentos para crear o vincularse en un ambiente nuevo, donde los grupos
comunitarios puedan ser dirigidos a satisfacer necesidades emocionales, personales e
individuales que le permita crear un mejor ambiente a la hora de funcionar bien en su entorno
(Neira, 2018); los servicios comunitarios son poco acogidos por los cuidadores ya que se enfocan
en la persona en condicion de discapacidad y en sus necesidades, dejando muchas veces, a un
lado las necesidades que se tengan en el hogar, en el cuidado, en lo social o en lo econdémico
(Cahuana. 2016). En esto es importante resaltar que en la mayor parte de cuidadores tienen una
estabilidad laboral débil, donde o no tienen trabajo o se encuentran de manera informal (Gomez,
Penas y Parra. 2016), todo se basa en el hecho de no tener que separarse de su familiar o dejar las
obligaciones de su hogar. Inmaculada (2009) indica que “el hecho de no disponer de tiempo de
ocio, de tener menos relaciones sociales, de disponer de manos recursos econdmicos o de estar o
de estar irritable puede generar, a su vez, alteraciones en el equilibrio familiar” (p, 202). Dejando
asi en evidencia la importancia que tiene la creacion de nuevos ambientes de fortalecimiento
emocionales, sociales, econdmicos y familiares.

A lo anterior, varios estudios enfocados en el bienestar psicologico y la calidad de vida de
los cuidadores indican que el tener espacios de ambiente favorables para ellos podia conllevar a
una mejora en la salud propia y por ende, la salud de su familia y de la persona que tenga alguna
limitacion y la cual esté a su cuidado (Acosta, Canovas, Martinez, Roca y Rojas. 2015; Garcia,

Manquian y Rivas. 2016). También se encuentra que el hecho de un reconocimiento de su labor
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por parte de los integrantes de su familia o de su entorno social puede ayudar para que esta
dimension mejore en la vida de esta poblacion; Florez, Montalvo y Stavro (2008) toman en
cuenta que gran parte de las personas que realizan esta labor son mujeres y que “requieren del
reconocimiento social que les permita el desempefio de roles en espacios diferentes al de
cuidador” (p. 207).

Como tercer factor que determina el funcionar bien en el cuidador, se encuentra la
autonomia, Véliz (2012) la define como la capacidad de la persona de sostener su propia
individualidad en diferentes contextos sociales. En esta dimension se encuentra que la
religiosidad representa un amplio factor para poder tomar decisiones de ‘la mejor manera’,
generando alli un grupo de apoyo que les permita moderar la carga y el estrés que representa el
cuidado (Acosta, Canovas, Martinez, Roca y Rojas, 2015). También se evidencia que al
momento de centrarse en solucionar las necesidades de su familiar con discapacidad, ademas, al
ser la mayoria mujeres tienen la obligacion, segun la sociedad y los integrantes del hogar de
arreglar los problemas que se presenten en la casa, en la familia y con la pareja, pueden
representar sentimientos de sumision en forma de agradecimiento (Cardona, Echeverry y Gil,
2020) asumiendo con resignacion su papel de cuidador (Cuella y Sanchez, 2012) debilitando asi
el funcionamiento propio y deteriorando elementos relacionado con la correcta afrontacion a la
presion social (Morales, 2013; Velazco, 2018), haciendo uso excesivo de la preocupacion de lo
que piense su entorno y las expectativas que este tenga. (Pasa y Silveira. 2020)

Se necesita de un apoyo social y familiar evidente para tener un funcionamiento
individual, de esta manera se generan nuevas formas de resiliencia, equilibrio emocional, da
entrada a una independencia mayor al compartir responsabilidad del cuidado y construyendo una

fuerza mayor en cuanto a las demandas que traiga consigo su familiar, su hogar y la sociedad
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frente a la situacion (Gomez, Pefias y Parra. 2016) y regulando de manera asertiva sus
comportamientos ante las tensiones que pueda generar el contexto donde se desenvuelve a diario
(Garcia, Et. al, 2008). También se evidencia que el reconocimiento es fuente esencial para
adquirir una autonomia correcta, pues de esta manera se puede identificar una percepcion
mejorable de salud fisica y mental, disminuyendo los indicadores de depresion, ansiedad,
cansancio (Cahuana, 2016; Florez, Montalvo y Starvro, 2008).

Llegando a la parte donde el bienestar psicoldgico tiene como factor el sentirse bien, se
comenzard hablando de la autoaceptacion: en esta dimension la persona es consciente de los
aspectos positivos y negativos que tiene, sus capacidades, reconoce sus fallos y acepta sus
actitudes positivas como parte esencial para tener una vida fisica y mental saludable, o como lo
indica Véliz (2012), es “el hecho que las personas se sientan bien consigo mismas siendo
conscientes de sus limitaciones”. En esta dimension del bienestar psicologico se encontrd, como
anteriormente se indicd, que los cuidadores ponen como prioridad el bienestar de las personas
que estan a su cuidado, por lo que en la mayoria de casos se deja las necesidades propias en un
segundo plano, teniendo una percepcion de si misma positiva solo si pueden desempenar bien su
papel como madres, esposas y cuidadoras (Acosta, Canovas, Martinez, Roca y Rojas, 2015).

Por otro lado se encuentra que la aceptacion de su papel como cuidadores influye en
emociones que no les permite percibirse de una manera correcta frente a su desempefio, por lo
que les genera incertidumbre, depresion, rabia o impotencia al no tener una buena preparacion
para hacer correctamente las tareas con sus familiares en condicidon de discapacidad, se sienten
inseguros consigo mismos y con el rol que desempefian y por lo tanto el sentimiento de culpa
crece. (Cadena, Coronel, Flores y Reyes 2019; Pinto, 2018; Ruiz y Vera, 2017). Si la persona

que cuida tiene conciencia de que necesita ayuda, que puede ser alguien que sufre y que se puede
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ver afectado en su salud fisica y mental, puede generar factores de proteccion que ayude a
sobrellevar la carga que todo esto les produce. (De Carvalho, et.al. 2015)

De igual manera, como en las anteriores dimensiones, se encuentra una importancia
significativa el hecho de contar con un apoyo familiar y social: cuando una persona tienen que
enfrentarse a nuevos retos familiares, laborales, culturales, econdmicos y personales tienden a
modificarse su percepcion del si mismo, percibiéndose de una manera negativa y afectando la
identidad propia (Angulo. 2014) . Al tener una percepcidn aceptable y positiva de la
colaboracion y el reconocimiento de los demads integrantes del hogar o de su circulo cercano
favorecen el fortalecimiento de los factores de proteccion (Quemba y Rodriguez. 2018), también
se promueven conductas adaptativas de salud propia generando un sentimiento de bienestar que
puede facilitar la sobrecarga que puedan tener (Garcia, Manquian y Rivas. 2016) y se ayuda a
que el cuidador genere més resiliencia, pues cuando se tiene este elemento en niveles altos la
persona se enfoca en lo bueno que pueda tener su pape, mitigando asi el agotamiento emocional
y el estrés que les pueda afectar en el desarrollo de su rol (Arias, Cahuana, Caycho y Ceballos.
2019).

En cuanto al crecimiento personal, es importante resaltar que las personas que hacen un
papel de cuidador, en la mayoria se encuentra una percepcion de progreso en base a lo que hagan
desempefiando sus funciones como parte de una familia, como parte de una sociedad y como
parte esencial en la vida de alguien que tiene algun tipo de limitaciones (Barra y Matus. 2013),
esto sin tomar en cuenta que como individuo también se tienen necesidades que se requieren para
avanzar (Cadena, Coronel, Flores y Reyes. 2019) y que si se descuida como ser humano, se corre

el riesgo de que a mediano o largo plazo se vean involucrados en problemas de salud,
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adquiriendo enfermedades cronicas por afectaciones fisicas o psicoldgicas (Quemba y
Rodriguez. 2018).

A lo anterior, también es de considerar que las personas que ejercen este papel se
encuentran en constantes adaptaciones que, desde el diagnostico de sus familiares, tuvieron que
aceptar, cambiando sus vidas sociales, econémicas, laborales, familiares y personales a una
realidad donde se tiene que vivir contantes procesos de afrontacion (Cuella y Sanchez. 2012) , su
economia se ve afectada y se encuentran con pocas oportunidades laborales (Arias, Cahuana,
Caycho y Ceballos. 2019; de Carvalho, et.al. 2015), en la mayoria de casos tienen una
escolaridad baja o nula (Angulo. 2014) y se presenta un apoyo bajo, por lo que se les limita aun
mas la posibilidad de generar actividades extras para el bienestar propio (Cardona, Echeverry y
Gil. 2020), todo esto influyendo en una motivacion baja para potencializar sus capacidades,
induciendo a la realizacion de sus actividades diarias como rutina, donde se realizan las tareas de
manera sistematica sin tener una recompensa propia ni de los demas (Aguilar, Garcia, Islas y
Ramos. 2006).

Se identificd de igual manera que el crecimiento como persona en un nivel positivo se
enfoca en los cambios drésticos correctos y en la lucha constante para salir de las dificultades
que a diario se presentan, mejorando sus habilidades como cuidadoras (Neira. 2018), queriendo
tener mas ingresos econdmicos y mayor formacion en su oficio para brindarle a su familiar una
mejor calidad de vida (Gomez, Pefia y Parra. 2016) pero dejando de igual forma, su bienestar
fisico, emocional y psicologico a un lado, donde se olvida que aparte de sus diferentes roles que
pueda estar desempefiando, también se debe generar un cuidado a nivel personal para que todas

estas funciones se realicen de la mejor manera.
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Para finalizar, se tiene como ultima dimension el propdsito de vida que estos cuidadores
puedan tener, para esto se analiz0 y se encontré que, como anteriormente se evidencio, la
persona no tiene una mirada propia estructurada, pues la mayoria de situaciones, momentos o
proyecciones que tienen se basan en la realizacion de la persona que esta a su cuidado (Arregi,
et.al. 2008); se abandona el proyecto de vida cuando se tiene que asumir con responsabilidad de
tener que estar a cargo de otra persona (Quemba y Rodriguez.2018; Morales, 2013) y se trabaja
constantemente por dejarle a sus familiares un futuro estable, donde se les pueda garantizar un
bienestar, pero cuando esto no se puede, a los cuidadores se les genera sentimientos de angustia,
preocupacion y ansiedad al no saber con determinacion cual va a ser la calidad de vida de esas
personas cuando su cuidador principal no pueda desempefiar mas su papel o se encuentre ausente
de manera temporal o definitiva (Ruiz y Vera. 2017; Garcia, et.al. 2008).

Con las metas que se propongan se debe decir que se presentan de manera muy limitadas,
donde se aplazaron los proyectos que se tuvieron (Gomez, pefia y Parra. 2016), eso considerando
también que la mayoria de los cuidadores estan en este papel desde una edad muy joven,
aproximadamente desde los 18 o menos, donde se enfocé la mirada desde una edad temprana en
el proyecto de vida de otro o basado en las limitaciones de la persona que est4 a su
cuidado.(Flérez, Montalvo y Stavro. 2008) y siendo esto el principal causante de no tener un
objetivo propio o una meta clara que sea de bienestar para si mismo (Cardona, Echeverry y Gil.
2020).

Otro factor que contribuyen a que el cuidador posea escasas metas u objetivos propios es
el nivel de dependencia que tenga su familiar, donde, segtin lo que ¢l pueda lograr hacer por si
mismo le permite a su cuidador nuevas posibilidades de relacionarse en contextos que le generen

un propdsito, una motivacion para lograr objetivos planteados en pro de un bienestar, de nuevas
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formas de crecimiento como persona y sociedad, y no solo como una obligacion de cuidado
(Garcia, Manquian y Rivas, 2016; Velazco, 2018; Inmaculada, 2009); el tener poca relacion en
contextos como lo laboral, lo econémico, el estar inmerso en problematicas sociales de inclusion
o de poca importancia institucional a los cuidadores, la baja escolaridad o el escaso apoyo social
contribuyen a que el cuidador no le interese cumplir metas propias o que la motivacion llegue en
descenso (Neira, 2018). Al relacionarse con otros en busca de apoyo le puede dar un mejor
sentido a las acciones que hagan a diario, dejandole una percepcion positiva de lo que pueden
hacer en un futuro sin descuidarse, teniendo mayor sentido de autocuidado y de valoracion

propia (Martinez, 2018)
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Conclusiones
Primero se debe tomar importancia al gran papel que hace el apoyo familiar y social a estos
cuidadores, donde se evidencio que en todas las dimensiones, si no se encuentran con una
colaboracion correcta de parte de los demads integrantes de su familia o de si circulo cercano,
corre con un mayor riesgo de generar sobrecarga en su rol como cuidador; también, el
reconocimiento externo puede generar sentimientos de satisfaccion, ocultando en una cortina de
humo el hecho de que al dejar la obligacion a una sola persona se deja a un lado sus proyectos,
metas, bienestar fisico y psicoldgico, y que asi se brinde una palabra positiva o un valor
econdmico por la ayuda, se olvida que este cuidador también hace parte de una familia, de una
comunidad, que siente la necesidad de aportar a su propia vida algo més que un supuesto agrado
por cumplir con sus tareas como cuidador permanente de alguien, pues es un papel que no
eligieron pero que por la presion que siente de su entorno les toco versen obligados a adaptarse a
nuevas formas de vida.

A lo anterior cabe decir que estas nuevas formas de adaptacion a las que se vieron
obligados en sus vidas van, en su mayoria, enfocados en su familiar en condicion de
discapacidad, donde luchan cada dia por ellos, donde lo poco que ganan econdmicamente es por
ellos, que su preocupacion de vida, su propdsito, crecimiento y nuevos propositos van
orientados a la bisqueda de una mejor calidad de vida y bienestar mejor para las personas que
tienen en su cuidado, mas no del propio, pues se les olvida que como cuidador también se sufre,
se tiene sobre cargas constantes y las dimensiones de sus propias vidas se afectan cuando se
adquiere estas nuevas experiencias.

El bienestar psicologico y el crecimiento propio en el cuidador primario informal son

base para que las personas en condicion de discapacidad tengan una calidad de vida buena, si se
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descuidan las necesidades que ellos tienen, pues se tienen que ver involucrados en un contexto
social, laboral, educativo, generando lasos de amistad, vinculos de pareja estables, valores
econdmicos que les permita sentir independencia con sus gastos y teniendo una correcta
capacitacion educativa de la situacion que afronte, y si todo lo anterior se deja a un lado se va a
ver una evidente carga emocional junto con el deterioro fisico y psicoldgico.

Finalizando se quiere indicar que la labor del cuidador no es sencilla, es un rol tedioso y
riguroso, teniendo que adaptarse a nuevas situaciones y generando habilidades que requiera la
gravedad de la condicion de sus familiares con discapacidad, y que a pesar de las dificultades
que se les presente o las limitantes que tengan, son constantes en la lucha para salid adelante y

hacer de la mejor manera su trabajo.
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Recomendaciones
Tomando en cuenta lo hallazgos anteriores se consideran importantes las siguientes
recomendaciones:

Los cuidadores estan inmersos en muchas vulnerabilidades a lo largo de su vida, por lo
que es importante tomarlos en cuenta con mayor frecuencia en investigaciones que permitan
brindarles posibilidades para mejorar como cuidadores y como personas.

Tomando en cuenta el papel tan fundamental que tienen los cuidadores en esta poblacion
vulnerable y realizando investigaciones y estudios que brinden mayor apoyo a ellos se puede
lograr un cambio social pues favoreceria ese acompafiamiento en los factores que se les dificulte
dia a dia.

Se debe tomar la importancia correcta en las instituciones por parte de los profesionales,
pues al indagar sobre las demandas que tienen los cuidadores se puede trabajar de manera

interdisciplinar con el objetivo de brindar mayor acompafiamiento a esta poblacion.
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