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Resumen

Obijetivo. Explorar las experiencias y percepciones de la
calidad de vida (CV) en cuidadores familiares (CF) de personas
con discapacidad intelectual (PDI) en Morelos y Sinaloa, México.
Material y métodos. Estudio cualitativo. Se realizaron
I8 entrevistas semiestructuradas a CF de PDI que asistian
a escuelas basicas publicas en Huitzilac, Morelos y Culiacan,
Sinaloa, México. Se realizé andlisis de contenido con apoyo del
programaATLAS.ti.8.0. Resultados. Los CF experimentaron
un deterioro en distintas dimensiones: bienestar emocional,
fisico y material, desarrollo personal, autodeterminacion y
relaciones interpersonales, deterioro que afecta negativamente
su CV. Los lazos de empatia, acompafamiento y motivacion
con otros CF son beneficiosos y los libera de actividades
por lapsos breves, disminuyendo asi la carga del cuidado de
una PDI. Conclusiones. Cuidar a una PDI puede afectar
negativamente la CV de las y los CF. Se sugiere el desarrollo
de intervenciones para atencion, apoyo y orientacion integral;
asimismo, crear y fortalecer grupos de ayuda mutua con otros
cuidadores.
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Abstract

Objective. To explore the experiences and perceptions of
quality of life (QoL) in family caregivers (FC) of people with
intellectual disabilities (PID) in Morelos and Sinaloa, Mexico.
Materials and methods. Qualitative study. Eighteen
semi-structured interviews were conducted in FC of PID
who attended basic public schools in Huitzilac, Morelos, and
Culiacan, Sinaloa, Mexico. Content analysis was performed
with the support of the ATLAS.ti.8.0 program. Results. FC
experience an affectation of their CV in different dimensions:
emotional, physical and material well-being, personal develop-
ment, self-determination and interpersonal relationships.The
empathy and support generated with other FC make them
feel good and relieve them of activities for short time lapses,
reducing the load of care of PID. Conclusions. Caring for
an PID can negatively affect the QoL of CF It is suggested
to develop and implement programs for care, support, and
comprehensive guidance; likewise, create and strengthen
mutual help groups with other caregivers.
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La discapacidad intelectual (DI) se caracteriza
por limitaciones significativas, tanto en el fun-
cionamiento intelectual como en el comportamiento
adaptativo, que abarca habilidades sociales y practi-
cas e inicia antes de los 22 afios.! A nivel mundial, la
prevalencia de DI oscila entre 1y 3%.%° En México, en
el 2018 se estim6 que de 124.9 millones de habitantes,
6.3% present6 alguna discapacidad. De este porcenta-
je, 19.1% tuvo dificultades para aprender, recordar o
concentrarse.* Desde el diagnéstico de DIy durante su
vida, las personas con discapacidad intelectual (PDI)
desarrollan un nivel alto de dependencia y requieren
de apoyo permanente de su cuidador familiar para
realizar actividades diarias con autonomfa e indepen-
dencia asociadas con comprender, razonar o adaptarse
a relaciones sociales o practicas, como cambios en la
familia, el trabajo y su entorno.!>>¢

Actualmente, la calidad de vida (CV)°en cuida-
dores familiares (CF)!'"3 de PDI cobra relevancia por
la responsabilidad que conlleva el cuidado para los CF
y la familia.!*> El CF se define como “la persona que
tiene un vinculo afectivo significativo con el paciente,
puede ser un familiar que forma parte del ciclo vital
del paciente, que ofrece apoyo afectivo-expresivo, ins-
trumental y tangible, que brinda asistencia y atencién
integral durante la enfermedad crénica o discapacidad
de un nifio, adulto o adulto mayor”.’> Aunque esta
labor recae principalmente en las mujeres, los hombres
participan cada vez mas como CE.!16

Diversas investigaciones documentan que en CF
las consecuencias del cuidado de una PDI implican una
sobrecarga con repercusiones a nivel emocional, fisico y
econdmico, como estrés, ira, ansiedad, depresion, triste-
za y sintomas somaticos. Igualmente, existe abandono
de empleo y deterioro financiero, por tanto, éstos, entre
otros factores, disminuyen su CV.141720

Por otro lado, existe evidencia de que el cuidado
de una PDI afecta la CV en padres de hijos con DI, aun
afios después del diagndstico.'* Por ejemplo, se refiere
una mala salud fisica y psicolégica, dificultades econé-
micas, falta de apoyo familiar-social y falta de tiempo
para el autocuidado.' Adicionalmente, los padres han
reportado menos oportunidades laborales, repercu-
siones financieras, miedo por el futuro de sus hijos y
disminucién de las actividades de ocio.”

Por lo anterior, la CV en cuidadores de PDI parece
ser mds baja en comparacion con la poblacién general.”?
No obstante que los CF enfrentan grandes desafios y
cambios en sus estilos de vida durante la crianza de
la PD], el apoyo familiar, social y de pares, asi como la
espiritualidad, son vivencias gratificantes que aumen-
tan el nivel de afrontamiento y resiliencia y, por ende,
mejoran su CV.2152122
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Hoy en dfa, existen constructos y modelos teéricos
para comprender la CV desde la medicina, las ciencias
sociales y la economia 319224 En particular, Schalock y
colaboradores definen la CV como “un estado deseado
de bienestar personal compuesto por ocho dimensiones e
indicadores centrales que estdn influenciadas por factores
personales y ambientales. Estas dimensiones centrales
son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que cada quien
le atribuye. La evaluacién de dimensiones estd basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto
en que se aplica”.® Con base en diversas investigaciones,
Schalock y colaboradores han propuesto un modelo de
CV?® con robustez estadistica y aprobacién internacio-
nal.*% El modelo incluye las dimensiones bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos (cuadro I).8

Asi, el constructo multidimensional de CV alude
a elementos objetivos y subjetivos medibles para me-
jorar el bienestar y satisfacer necesidades basicas de
las personas.”#10 Si bien la literatura reporta que con
enfoques cuantitativo y cualitativo se ha utilizado el

Cuadro |
DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA UTILIZADAS EN
EL ESTUDIO REALIZADO EN HUITZILAC, MoORELOS Y
CuLIACAN, SINALOA. MExico, 2019
Dimension Indicadores
Satisfaccion, Autoconcepto y Ausencia de

Bienestar emocional , . .
estrés o sentimientos negativos

Relaciones Sociales, Tener amigos clara-
mente identificados, Relaciones familiares
Contactos sociales positivos y gratificantes,
Relaciones de pareja y Sexualidad

Relaciones interpersonales

Vivienda, Lugar de trabajo y Posesiones

Bienestar material . -
(bienes materiales)

Limitaciones/capacidades, Acceso a nuevas
Tecnologias, Oportunidades de aprendizaje,
Habilidades relacionadas con el trabajo (u
otras actividades) y Habilidades funcionales
(competencia personal, conducta adaptativa,
comunicacion)

Desarrollo personal

Atencion Sanitaria, Suefo, Salud y sus
alteraciones, Actividades de la vida diaria
y Alimentacion

Bienestar fisico

Metas y preferencias personales, Decisiones,

Autodeterminacion . )
Autonomia y Elecciones

Integracion, Participacion, Accesibilidad y

Inclusién social
Apoyos

Intimidad, Respeto, Conocimiento y Ejerci-
Derechos .
cio de derechos
Fuente: “Calidad de vida”, de Discapacidad e inclusion: Manual para la
docencia®
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modelo de CV en PDI%% no hay evidencia empirica
de su aplicacion en CF de PDI. En México, las investi-
gaciones se dirigen hacia las PDI” y pocos estudios se
enfocan en sus cuidadores. En la metodologfa de estas
investigaciones hay métodos cuantitativos® y mixtos,”
pero notoria escasez en métodos cualitativos® que
permitan explorar las experiencias y percepciones de
laCVenCE

Finalmente, de acuerdo con una revisién transdis-
ciplinaria de literatura, la evaluacién de la CV requiere
un énfasis en la evaluacion subjetiva de las propias
circunstancias de vida.” Por tanto, aplicando el modelo
de CV2 el objetivo del presente estudio es explorar las
experiencias y percepciones de la CV en CF de PDI en
Morelos y Sinaloa, México.

Culiacan, Sinaloa
(905 265 habitantes)
%

Disponibilidad de servicios en la vivienda
* Agua entubada 92.2

* Drenaje 96.8

* Electricidad 99.7

Vivienda con materiales de construccion precarios
* En techos 2.4

* Piso de tierra 1.6

Disponibilidad de

* Teléfono celular 93.2

* Computadora 46.5

Poblaciéon que se considera indigena 5.52
Poblacién afiliada a servicios de salud 82.3

Seguro popular 26.7; IMSS 59.4; ISSSTE 13.5;

otros servicios 3.8

* Incluye afiliaciones mdiltiples
IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social

ISSSTE: Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado

Material y métodos

Seleccion de participantes

Se trata de un estudio cualitativo descriptivo realizado
en 2019. Se seleccionaron 18 CF de PDI estudiantes en
dos escuelas de educacién bdsica publica con Modelo de
Educacién Inclusivo (MEI),* localizadas en Huitzilac,
Morelos y Culiacdn, Sinaloa. La seleccién de ambas es-
cuelas permitié explorar las experiencias y percepciones
de la CV en CF de dos contextos culturales diferentes
de México (figura 1).%

En cada escuela se obtuvo informacién especifica
de CF. Posteriormente, se construyé una muestra a con-
veniencia conforme a los siguientes criterios: ser padre,

Huitzilac, Morelos
(19 231 habitantes)
%

Disponibilidad de servicios en la vivienda
¢ Agua entubada 39.7
¢ Drenaje 95.3
¢ Electricidad 99.0
Vivienda con materiales de construccién precarios
* En techos 9.3
* Piso de tierra 3.4
Disponibilidad de
* Teléfono celular 79.8
¢ Computadora 23.0
Poblacién que se considera indigena 48.50
Poblacién afiliada* a servicios de salud 82.9
Seguro Popular 73.8;IMSS 17.7;ISSSTE 8.7;

otros servicios 1.9 '

Fuentes: Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. Encuesta Intercensal (2015). Panorama Sociodemogrifico de Sinaloa®' e Instituto Nacional de Estadistica
y Geografia. Encuesta Intercensal (2015). Panorama Sociodemografico de Morelos®?

Ficura |. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE HuiTziLAc, MoRELOS Y CULIACAN, SINALOA. MExico,

2019
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madre o tutor de una PD], ser cuidador de una PDI por
lo menos tres dias a la semana y que aceptara participar
mediante firma de un consentimiento informado. El
universo de estudio se constituy6 con todos los CF que
fueron invitados y aceptaron participar. El estudio fue
aprobado por las comisiones de investigacion, ética y
bioseguridad del Hospital Infantil de México Federico
Gémez (HIM/2015/017 /SSA.1207).

Instrumento y recoleccion de informacion

Se elabor6 una gufa de entrevista semiestructurada
para explorar el perfil de CF y las ocho dimensiones
del modelo de CV. Por cada dimensién se realizé una
pregunta general, por ejemplo, al explorar la dimensién
de Relaciones interpersonales se pregunt6 “;cémo
considera que son sus relaciones interpersonales?” y,
posteriormente, se profundizé en sus indicadores, como
amigos, familia, pareja, entre otros (cuadro I).

El tiempo aproximado de cada entrevista fue de
50 minutos y fueron audiograbadas. Se realizaron en

espacios cerrados, entre entrevistador/entrevistado,
guardando el derecho a su dignidad y autonomia a
partir del rapport.3 Las entrevistas fueron transcritas y,
posteriormente, se contacté a los CF para su validacién.

Analisis de datos

Se realiz6 un andlisis de contenido,* el cual consiste en
reportar el contenido explicito de la narrativa de CF. El
proceso consistié en dividir segmentos para clasificar-
los de acuerdo con el modelo de CV.8 Dentro de cada
dimensiénse codificaron datos segtin los contenidos més
recurrentes reportados. El programa ATLAS.ti.8.0." se
utilizé como apoyo para generar los diferentes cédigos.
Finalmente, se describieron las percepciones y experien-
cias mds significativas y se sustentaron con las citas que
mejor las ejemplificaban. Los datos fueron triangulados
y aprobados por consenso entre tres investigadores.

* ATLAS ti. 8.0. Scientific Software Development GmbH. Qualitative
Data Analysis. Berlin, 2018.

Cuadro 1l
PERFIL DE CUIDADORES FAMILIARES Y DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL.
HuitziLAc, MoRELOs Y CULIACAN, SINALOA. MEXico, 2019

T E Gk S S N e ol e MR g
Cl Morelos M 52 Secundaria \iTr::: Casada 4 17-H SID Familiar Automoévil propio Catdlica
C2  Morelos M 4l Técnica TDR Casada 2 17-H SID Familiar Camion Catolica
C3  Morelos H 42 Secundaria Taxista Casado 3 15-H SID Propia Automévil de terceros* Catolica
C4  Morelos H 48  Secundaria :i:eh::: Casado 2 17-H SID Padres Camion Catolica
C5  Morelos H 48  Secundaria Empleado Casado 3 17-H ISSSTE Propia Camion Catolica
Cé6  Morelos M 50 Licenciatura TDNR Casada | 17-M IMSS Propia Automovil propio Catolica
C7  Sinaloa M 33 Secundaria TDNR Casada 5 12-M Sedena Familiar Caminando Cristiana
C8  Sinaloa H 32 Primaria Empleado Casado 3 12-M Sedena Familiar Caminando Cristiana
C9  Sinaloa M 39  Preparatoria C:i)ar::: Casada 3 13-M IMSS Propia Automévil de terceros* Catolica
CI0  Sinaloa M 51 Licenciatura Maestra Casada 4 17-H ISSSTE Propia Automévil de tercerost Catolica
CIl  Sinaloa M 27  Preparatoria TDNR Soltera | 12-H SID Familiar Camion Catolica
ClI2  Sinaloa M 26 Secundaria Empleada Soltera 2 12-H SID Familiar Camién Cristiana
CI3  Sinaloa M 46  Preparatoria TDNR Casada 5 14-H SID Propia Camion Catolica
Cl4  Sinaloa M 27  Licenciatura  Estudiante Soltera | 12-H SID Propia Camion Catdlica
CI5  Sinaloa M 41 Preparatoria TDNR Casada 2 14-H IMSS Propia Automovil propio Catolica
Cl6  Sinaloa M 47  Preparatoria TDNR Casada 3 12-M SID Propia  Automévil de terceros* Catdlica
CI7  Sinaloa M 46  Secundaria TDNR Divorciada 3 12-M ISSSTE Exesposo  Automovil de terceros* Catdlica
CI8  Sinaloa M 55  Técnica Jubilada Casada 2 17-M ISSSTE Propia Automoévil propio Catdlica

C: cuidador; TDR: trabajo doméstico remunerado; TDNR: trabajo doméstico no remunerado; PDI: persona con discapacidad intelectual; S/D:sin derechohabiencia; ISSSTE: Instituto de
Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del Estado; IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social; Sedena: Secretaria de la Defensa Nacional; H: hombre; M: mujer

* Todas las residencias son de concreto; * Padres, suegro o exesposo
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El presente estudio se guid por las recomendaciones
para investigaciones cualitativas (Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research, COREQ).®

Resultados

En total, participaron 18 CF (padre o madre) de la PDI:
4 hombres y 14 mujeres. La edad promedio fue de 42
afios. Siete estudiaron hasta secundaria y nueve tenfan
derechohabiencia (cuadro II).

Calidad de vida por dimensiones
Bienestar emocional

Todos los CF percibian que después del diagnéstico de DI
en su hijo(a) cambi6 su vida, la dividi6 en un antes y un
después, lo que les genera tristeza y dolor. Sin embargo,
para algunos la fe en Dios ayudé a aceptar su situacion:

“Siento que me falta mds conocimiento. No sé si lo estoy
haciendo bien conella|...] siento tristeza y dolor porque
hay muchas cosas que ella no puede hacer o a veces siento
que la estoy limitando” (C6).

“Si me siento mal, y a veces me pregunto ;por qué a mi?,
¢serd un castigo de Dios?” (C12).

Algunos CF experimentaban infelicidad y todos
habian padecido estrés, ira, ansiedad o depresién en
respuesta a la cotidianidad, carga de trabajo y poco
apoyo de sus redes:

“Pues feliz, feliz no, porque a pesar de su enfermedad y
las veces que nos ha convulsionado si nos baja a uno la
moral, estresa y deprime” (C2).

“...me cuesta mucho controlarme, dltimamente hasta
les he pegado a mis hijos cuando mi hija (PDI) me des-
espera” (C7).

Asimismo, perciben inseguridad e impotencia pro-
vocadas por el miedo a no poder salir de su situacién,
acompafiadas de sentimientos de culpa, tristeza o dolor:

“S soy insegura... yo quiero empezar un negocio y tengo
miedo [...]. Siento que algo me frena, que no va a salir
bien, eso es lo que me da miedo. Miedo al dolor y tristeza
a que fracasemos” (C15).

Relaciones interpersonales

Aunque algunos CF reciben apoyo de su madre y su
pareja, perciben que la carga del cuidado es para las
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mujeres. Los hombres se encargan de proveer financie-
ramente a la familia:

“Con el papd de mis hijos tengo mucho coraje [...] le he
pedido aytidame un dia con la nifia para poder descansar,
necesito descansar y no me ayuda, sélo me da dinero. A
veces siento que mi mente va a explotar [llora]” (C17).

Los lazos de empatia y apoyo con otros CF son
enriquecedores, no se sienten solos y se conciben parte
de un grupo de personas con situaciones similares:

“Amigos, amigas ya no las veo, no me entienden que
tengo un hijo con discapacidad intelectual [...]. S6lo aqui
en la escuela en el grupo yo hice muy buenas amigas
[...]. Nos vemos cuando podemos [...] para platicar, eso
me hace sentir muy bien, me siento acompafiada” (C14).

Igualmente, existe gran necesidad por parte de los
CF de ser escuchados, reconocidos y apoyados por el
Gobierno; anhelan apoyo para capacitarse o escuelas
especializadas para padres de PDI:

“[...]y por qué no decirlo, también a nosotros un apoyo
que se nos dé nos aliviana la carga, se oye feo decirlo de
carga, ha de haber otra manera, pero si tener un nifio en
condiciones asi, es como tener tres juntos o cuatro...” (C5).

Bienestar material

Los CF hablaron de problemas econémicos, por ejemplo,
al tener que renunciar al trabajo para cuidar a la PDI,
mismos que se agravaron al pagar intervenciones quirtr-
gicas o psicoldgicas, medicamentos, etcétera, parala PDI:

“Mmmm, me estreso en el momento que a veces no nos
alcanza el dinero para solventar algunos gastos de cosas
para la nifia. Ehh... ya me la han operado de corazén
abierto, pues las salidas de gastos son en otra ciudad,
pues eso si, es cuando me agarra la depresion” (C9).

Por otro lado, las necesidades, responsabilidades
y condiciones econdmicas al vivir el “dfa a dfa”, les
inhibian el anhelo de mejorar su CV:

“Es una expectativa |...] porque no podemos comprarnos
ropa, no podemos salir a pasear, no podemos hacer fies-
tas, no podemos ir con un médico particular, no tenemos
insumos minimos en casa...” (C8).

Desarrollo personal

Ademas, los CF manifestaron poco interés en estudiar y
desarrollar sus capacidades naturalizando su condicién,

401



ARTICULO ORIGINAL

Leyva-Lépez Ay col.

lo que les genera desesperanza o pérdida de interés por
lograr algo:

“;Mi desarrollo personal? Pues, siento que no he crecido
mucho [...] si, me arrepiento mucho, siento culpa... Me
hubiera gustado terminar una carrera, crecer y ser dife-
rente, a veces no me siento suficiente” (C15).

Bienestar fisico

Los CF expresaron que hubo un deterioro en su salud
desde el diagnéstico de la DI. Los problemas de salud
del hijo(a) con DI, hospitalizaciones y falta de medica-
mentos les preocupaba y afectaba su salud, de tal mane-
ra que presentaron sintomas recurrentes como dolor de
cabeza, garganta, renales, entre otros, por tanto, tenfan
necesidad de atencién médica y psicolégica:

“Pues mds o menos [...], a veces no falta que duela mucho
la cabeza, que duela un rifién (...). A nosotros ;quién nos
brinda atencién particular? Pues cada padre de familia
piensa y siente diferente, llegando a casa somos dife-
rentes a otros padres, se necesita una atencién médica y
psicoldgica més individualizada” (C7).

También, percibfan menor energfa para llevar a cabo
actividades cotidianas:

“Tengo la energfa muy baja...Yo tengo que llegar a casa
y hago todo mi quehacer rdpido, porque quiero minimo
una hora, 45 minutos para dormir” (C15).

Algunos fomentaban en la familia una alimentacién
saludable, por el bienestar de la PDI, sin tomar en cuenta
su propio bienestar:

“Si, por ejemplo, puedo hacer pollo con brécoli, con coli-
flor [....] ahorita ya estamos usando papas, pero cuando
estaba a dieta (PDI) no comfamos papa” (C18).

Lamayorfa de CF percibe que la atencién sanitaria
no es buena por falta de médicos, medicamentos y trato
del personal:

“Hacen falta médicos [...| nada més hay una doctora hasta
las dos, entonces uno tiene permiso de enfermarse antes
de las dos” (C1).

“En el centro de salud, el personal es muy bruto, muy

déspota, alos centros de salud les faltarfa que el personal
hiciera su labor con gusto”(C3).

402

Autodeterminacion

Los CF no hablan de sus metas, mds bien se centran en la

7

PDI (“que él aprenda a leer”, “que sea independiente”):

“;Trabajar? Me gustaria [...] por eso a veces no nos alcan-
za el dinero. Pero si trabajo descuidarfa a Carlos y él me
necesita porque quiero que sea independiente [...] no sé
qué va a pasar con €l cuando yo muera, eso a veces me
baja la energia” (C15).

Inclusion social

La mayoria de los CF perciben que se discrimina mds
alaPDL Y, ante comentarios ofensivos, para “educar a
los deméds”, aprendieron a contestar:

“[...] la sefiora dice ‘son mongolitos’, a lo cual yo le
contesté ‘no seflora son mexicanos, son nifios con
discapacidad, son nifios mexicanos, los mongolitos
son de Mongolia’, y la sefiora, asf como que “disctl-
peme’” (C4).

La discriminacion también se visualiza en reuniones
sociales. Muchas veces no fueron invitados por llevar ala
PDL Sin embargo, no lo perciben como discriminacion:

“Cuando estaban mis dos primeros hijos chicos, me
invitaban a fiestas o cosas, y ahorita con Claudia no me
invitan. No me hace sentir mal porque yo trato de llevar
a Claudia donde yo puedo” (C17).

Derechos

Los CF poco hablaron de esta dimensién, la mayoria
desconocia sus derechos:

“[....] tenemos muchos derechos. Si, derecho a la libertad
[...] en este pafs somos libres de hacer lo que nosotros
queramos, simplemente respetando las leyes” (C10).

Finalmente, el cuadro III muestra hallazgos mds
comunes en CF.

Discusion
El objetivo del presente estudio fue explorar las experien-
cias y percepciones de la CV en CF de PDI en Morelos
y Sinaloa, México. Esta investigacién se basé en el mo-
delo de CV multidimensional y universal de Schalock
y colaboradores.®’ Los resultados sugieren que, a partir
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Cuadro 11l
HALLAZGOS MAS COMUNES EN LOS TESTIMONIOS DE
LOS CUIDADORES FAMILIARES. HuITZILAC, MORELOS
Y CuLIACAN, SINALOA. MEXIco, 2019

Dimension

Bienestar emocional:

Satisfaccion, Autoconcepto y
Ausencia de estrés o sentimientos
negativos

Hallazgos mds frecuentes

Aumento en la percepcion de
estrés, ira, ansiedad, depresion,
frustracion, miedo, cansancio e
inseguridad.

Relaciones interpersonales:
Relaciones Sociales, Tener amigos
claramente identificados y Rela-
ciones familiares

Aumento en la percepcion de
carga de trabajo en las cuidadoras.
Percepcion de empatia, acompa-
fiamiento, motivacion y fortaleza
al relacionarse con otros CE.
Deseo de ser reconocidos y
apoyados por el Gobierno.

Deseo de capacitacion o acceso

a escuelas especializadas para
padres de PDI.

Bienestar material:
Vivienda, Lugar de trabajo y
Posesiones

Aumento de estrés econémico
causado por dejar de trabajar y
agravado por pago de interven-
ciones quirurgicas, psicoldgicas,
medicamentos y necesidades
basicas para la PDI.

Desarrollo personal:
Limitaciones/capacidades, Acceso
a nuevas Tecnologias, Oportuni-
dades de aprendizaje, Habilidades
relacionadas con el trabajo y
Habilidades funcionales

Poco interés académico.
Pérdida de interés en logros
personales.

Bienestar fisico:

Atencion Sanitaria, Suefio, Salud y
sus alteraciones,Actividades de la
vida diaria y Alimentacion

Deterioro en la salud fisica.
Atencion médica poco eficiente
debido a falta de personal de
salud, medicamentos y tiempos de
espera prolongados.

Maltrato de profesionales de la
salud hacia ellos.

Esfuerzo por mantener una ali-
mentacion saludable en la familia

Autodeterminacion:

Metas y preferencias persona-
les, Decisiones, Autonomia y
Elecciones

Disminucion del autocuidado.
Falta de atencion hacia la familia.
Falta de descanso.

Inclusion social:
Integracion, Participacion, Accesi-
bilidad y Apoyos

Aumento en la percepcion de
discriminacion hacia la PDI.

Derechos:
Intimidad, Respeto, Conocimiento
y Ejercicio de derechos

Desconocimiento de sus derechos
en general.

PDI: persona con discapacidad intelectual; CF: cuidadores familiares
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del diagnéstico de DI en la persona, los CF asumieron
responsabilidades y altas demandas de cuidados y pre-
sentaron cambios en su vida cotidiana, asi como efectos
negativos en distintas dimensiones de su CV.* Esto, inde-
pendientemente de las caracteristicas sociodemograficas
de Huitzilac, Morelos o Culiacén, Sinaloa, México.

Destaca que los CF reportaron, con mayor énfasis,
experiencias y percepciones negativas en tres dimensio-
nes: bienestar emocional, fisico y material. Estos hallazgos
coinciden con los de Mkabile y colaboradores, quienes
realizaron una revisién sistemdtica de estudios cualita-
tivos en Africa, en los cuales los cuidadores reportaron
experiencias similares.? Contrariamente, los CF hablaron
poco de la dimensién Derechos debido a la falta de cono-
cimiento sobre ellos, asi como de la dimension Inclusion
social, ya que no percibieron discriminacién hacia ellos
cuando no fueron invitados a reuniones sociales por
llevar a la PDI. Sin embargo, en su estudio, Oti-Boadi? st
reporta como discriminacién ser excluidos de reuniones
sociales por tener un hijo(a) con DL

En la dimensién Bienestar emocional, se identificé
que los CF predominantemente padecian estrés. No
estd claro si esta afeccién fue por la carga del cuidado,
de su situacion laboral, por falta de apoyo de redes o
preocupacién por el futuro de la PDI. Adicionalmente,
se observo ira, ansiedad, depresion o tristeza, lo que
les ocasionaba agotamiento y sintomas somadticos por
falta de descanso emocional y fisico. A este respecto,
Ferndndez y colaboradores reportaron que en padres de
PDI el bienestar emocional y fisico disminuy®, asimismo
su CV."* Ademds, DiGirolamo y colaboradores sugieren
que las mujeres en México tienen grandes retos de salud;
entre ellos estd la salud mental / emocional.* Por tanto,
en CF es relevante desarrollar intervenciones para su
atencion, apoyo y orientacién integral.

Respecto al bienestar econémico, la mayorfa dejé
de trabajar para cuidar a la PDI. La literatura muestra
de forma consistente que criar a una PDI estd asociado
con una serie de reajustes personales, familiares y eco-
némicos.242! Los hallazgos de este estudio resaltan la
importancia que tiene la economia en un contexto como
México y la escasa posibilidad de resolver una situacion
econdmica extraordinaria. A los CF esta situacién les
generé estrés, ansiedad o depresién y necesidad de
apoyo econémico familiar o gubernamental. Similar-
mente, Emerson M reporté malos resultados psicol6-
gicos en madres de una PDI ocasionados por carencias
econémicas.?’ Es indispensable que esta experiencia de
constriccion 0 apuro econdmico se retome para priorizar
intervenciones enfocadas en gestién de programas que
promuevan el alivio econémico en CF.

En relacién con las dimensiones Desarrollo personal
y Autodeterminacién, hubo intentos por estudiar o tra-
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bajar, mds no se concretaban por cuidar a la PDI. Conse-
cuentemente, la pérdida de esperanza por no alcanzar sus
metas, menor tiempo de ocio y mayor interdependencia
ocasionaban un desgaste emocional, fisico y econémico.
Esto concuerda con el estudio de Heiman T, donde los
padres reportaron dificultades emocionales y financieras
que ademds incrementaban al atravesar situaciones per-
sonales y familiares. El autor enfatiza que las estrategias
de afrontamiento y resiliencia contribuyeron a aumentar
sus competencias.”! En este sentido, es transcendental
incluir en la atencién a CF intervenciones con estrategias
de afrontamiento para aumentar las competencias y
promover la resiliencia familiar.

Adicionalmente, se observ$ afectacién en la di-
mensién Relaciones interpersonales dado lo limitado de
sus redes de apoyo. Gran parte de CF fueron mujeres
y refirieron falta de apoyo familiar y de su pareja. No
obstante, los espacios de ocio con otros cuidadores les
facilitaban sitios independientes y las relevaban de las
actividades de cuidado por lapsos breves, disminuyen-
do asf la carga. La evidencia sugiere que las interven-
ciones grupales son positivas para padres, ya que les
generan tranquilidad y aceptacién sin ser juzgados.”
Por tanto, es importante conformar y fortalecer redes
de apoyo entre cuidadores, pues constituyen una fuente
de empatia y resiliencia.?!

Este estudio tiene algunas limitaciones: no pro-
fundizé en caracteristicas de las entidades federativas
participantes ni en posibles diferencias de género rela-
cionadas con la CV. No obstante, es innovador ya que
aporta conocimiento con énfasis en la experiencia subje-
tiva de las propias circunstancias de la vida y contribuye
a generar evidencia de tipo cualitativo acerca del modelo
de CV? aplicado en CF. En futuras investigaciones se
sugiere utilizar metodologfas con enfoque mixto en
muestras representativas de cuidadoras y cuidadores
que aporten evidencia necesaria para disefiar programas
y politicas a favor de PDI y sus cuidadores.

Finalmente, el presente estudio se hizo en funcién
de la Clasificacién Internacional de Enfermedades
(CIE)-10% aun cuando la versién de la CIE-11 ya se ha
implementado y tenga otros pardmetros que no estan
en funcién del planteamiento de este manuscrito.®

Conclusiones

Este es el primer estudio que explora las experiencias
y percepciones de la CV en CF de PDI utilizando el
modelo de CV de Schalock y colaboradores en México.
Aunque los hallazgos muestran un deterioro en distintas
dimensiones que afectan negativamente la CV delos CE,
los espacios de ocio con otros cuidadores contribuyen a
crear lazos de empatfa, acompafiamiento y resiliencia.
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Se sugiere conformar y fortalecer grupos de ayuda
mutua, asi como promover la gestion de recursos eco-
némicos para coadyuvar al bienestar econémico de las
familias de DPI y mejorar su CV.
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