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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo
comprender la percepcion de la sobrecarga subjetiva
en cuidadoras principales de nifios o adolescentes con
discapacidad fisica, cognitiva o sensorial a través de su
experiencia en la labor de cuidar, el estudio fue de
caracter cualitativo, el cual se realizd a través del
enfoque fenomenoldgico. La poblacién fue de 8
mujeres cuidadoras las cuales eran madres de los nifios
o0 adolescentes con discapacidad, quienes por medio de
una entrevista semiestructurada describieron su
percepcion frente al proceso de cuidado por medio de
la experiencia personal al estar a cargo del
acompafiamiento y constante atencidon a la persona
discapacitada. En los resultados se evidencio que las
cuidadoras presentan agotamiento emocional por la
carencia de apoyo por parte de su pareja, familia y
sistema social, puesto que realizan esta labor de forma
solitaria, lo cual les genera sentimientos negativos al
no percibir que su labor de cuidado es tomada como
valiosa por su sistema familiar, todos estos estos
diferentes aspectos afectan de forma significativa su
percepcion sobre bienestar y calidad de vida, asi
mismo se encontrd que debido a esta labor, han
descuidado su salud fisica, de tal manera que se
llegaron a convertir en pacientes ocultas. En
conclusion: es importante implementar un modelo
integral de atencion que mejore la sobre carga
subjetiva que tiene los cuidadores de nifios o
adolescentes con discapacidad.

Palabras claves: Cuidador principal, discapacidad,
paciente oculto, sobrecarga subjetiva, nifios o
adolescentes.

Abstract

The objective of this research was to understand the
perception of subjective overload in primary
caregivers of children or adolescents with physical,
cognitive or sensory disabilities through their
experience in the work of caring, the study was of a
qualitative nature, which was carried out through the
phenomenological approach. The population was 8
women caregivers who were mothers of children or
adolescents with disabilities, who through a semi-
structured interview described their perception of the
process of care through personal experience to be in
charge of the accompaniment and constant attention to
the disabled person The results showed that caregivers
experience emotional exhaustion due to the lack of
support from their partner, family and social system,
since they carry out this work in a solitary way, which
generates negative feelings when they do not perceive
that their care work is taken as valuable by their family
system, all these different aspects significantly affect
their perception of wellbeing and quality of life,
likewise it was found that due to this work, they have
neglected their physical health, in such a way that they
came to turn into hidden patients. In conclusion: it is
important to implement a comprehensive model of
care that improves the subjective overload of
caregivers of children or adolescents with disabilities.

Keywords: Primary caregiver, disability, hidden
patient, subjective overload, children or adolescents.



1. Introduccion

La familia es el grupo social mas importante en la
sociedad, ya que cumple muchas funciones que son
basicas para el desarrollo y la estabilidad de los
integrantes. El vinculo entre los familiares suele ser
tan estrecho, que cualquier cambio que ocurra en uno
de ellos, genera reacciones en todo el sistema familiar
(Béez, Medina, Rugerio, & Garcia, 2009).

Ortiz (2014) refiere que la salud se puede considerar
como la ausencia de enfermedad, pero también es la
dinamica entre el funcionamiento corporal y todo el
componente social de un ser humano, entendiendo a
este como ser bio-psico-social. Actualmente se ha
evidenciado un crecimiento en enfermedades cronicas,
fisicas, cognitivas y mentales (Castafieda & Camargo,
2018), situacién que ha conllevado a un aumento
significativo en el nimero de cuidadores formales e
informales de nifios y adolescentes con discapacidad.

Al tener un nifio o adolescente con algin tipo de
discapacidad, se desencadena una serie de alteraciones
afectivas, fisicas, mentales, sociales y econémicas en
la familia, lo que genera cambios en la vida de todo el
sistema, pero especialmente en la persona que asume
el rol de cuidador puesto que es necesario su cuidado
y acompafiamiento permanente al nifio con
limitaciones, ya que es la principal encargada de la
asistencia a citas, controles, terapias y ayuda al
momento de realizar actividades del diario vivir como
la alimentacion, desplazamiento, cuidado personal,
entre otras que al nifio se le dificultara realizar, todas
estas actividades de acompafiamiento y cuidado
anteriormente mencionadas son realizadas por la
cuidadora principal quien generalmente es la madre
del nifio o adolescente (Ortiz, 2014).

El dedicar gran proporcion de tiempo en la labor de
cuidado puede generar en la cuidadora una carga
subjetiva, esta carga hace referencia a las reacciones
emocionales que se experimentan al realizar la labor
de cuidar, o una carga objetiva la cual indica los
cambios en la rutina diaria en la vida del cuidador
principal, que incluyen aspectos laborales,
economicos, sistema de salud, entre otros (Béez et al.,
2009).

En la presente investigacion se ahond6 principalmente
en la sobrecarga subjetiva, es decir en todos estos
procesos y cambios emocionales presentes en las
mujeres cuidadoras puesto que es un conjunto de
eventos que puede facilitar o dificultar la labor de
cuidado y generar sobrecarga emocional en las
cuidadoras.

1. Desarrollo del articulo

A. Planteamiento problema

Los cuidadores principales se ven sometidos a
diversos cambios en su rutina diaria, suelen ser
cambios sumamente heterogéneos, los cuales se
podrian subdividir en positivos y negativos, los
primeros generan satisfaccidn, sensacion de control de
la situacion, reconocimiento familiar, social y en
muchos casos unién con algunos familiares; mientras
que los negativos presentan alteraciones de la salud,
costos directos como gastos del cuidado y costos
indirectos como pérdida de ingresos, impacto negativo
en algunas relaciones sociales, como el resto de la
familia y amigos (Ibafiez & Madariaga, 2018; Ortiz,
2014).

La labor de cuidador implica una dedicacién a tiempo
completo, por lo que es comun que deban suspender
su trabajo o buscar trabajos que puedan realizar desde
la casa, ya que la atencién y cuidado se centra en el
paciente y los cuidados que requiere segin la
discapacidad, limitaciones fisicas y funcionales que
padezcan. Sin embargo, a pesar que el cuidador
principal suele ser el que compromete en mayor
medida su ritmo anterior de vida, es importante tomar
en cuenta los distintos sentimientos que la
discapacidad del paciente genera en su nicleo familiar
(Ortiz, 2014), ese conjunto de signos y sintomas que
se presentan en la mayoria de las personas que ejercen
esta labor ha generado la necesidad de describir el
sindrome del cuidador, caracterizado por el
agotamiento fisico y emocional que se produce como
consecuencia de la sobrecarga que presentan los
cuidadores, incluyendo las distintas tareas que deben
realizar durante el dia y aquellas responsabilidades que
producen una sensacién de carga (Béez et al., 2009).

La carga subjetiva y objetiva se deben tomar como una
dualidad, como dos factores que debe ser tomados en
cuenta para procurarle al cuidador los recursos
(emocionales, institucionales,  econémicos vy
disciplinares) que le permitan realizar un mejor trabajo
en el cuidado, y rehabilitacion del paciente con
limitaciones. Giaconi, Pedrero, & Martin, (2017) en su
investigacion confirman que existen pocos estudios en
cuanto a las percepciones que tienen las personas del
constructo de discapacidad y las consecuencias del
cuidado. Por todo lo anterior se buscd el conocer como
toda esta labor de cuidado genera percepciones de
sobre carga subjetiva en las cuidadoras con el fin de
ahondar en un tema que hasta al momento ha sido poco
investigado y que es de vital importancia ya que esto
permitird conocer los factores internos y externos que
son generadores de la sobre carga subjetiva en las
mujeres cuidadoras.

Por lo anteriormente surgi6 la necesidad de investigar
acerca de las percepciones subjetivas de las mujeres
cuidadoras de nifios o adolescentes con discapacidad
fisica, cognitiva o sensorial, los factores internos y
externos que puedan ser generadores de esta, los
cuales estuvieron basados en una muestra de



investigacidn en la cual participaron 8 madres de nifios
con discapacidad, lo que ayudd a obtener estas
percepciones y factores determinantes.

Se describieron categorias y subcategorias tales como:
discapacidad, entre estas fisica, cognitiva, sensorial o
multiple, sobre carga subjetiva: entre estas el
afrontamiento de las madres, el primer contacto, la
intuicién, el sentimiento frente al cuidado y el apoyo
emocional recibido desde el inicio de la labor de
cuidado y la sobre carga objetiva como :paciente
oculto, gestacion, problematicas externas, rutinas y
calidad de vida de las cuidadoras, identificando como
estas influyen en la percepcion de sobrecarga
subjetiva.

C. Justificacion

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2018),
refiere que entidades como la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) hacen referencia al término de
discapacidad como una limitacion que impide realizar
actividades del diario vivir, que en ocasiones conlleva
a la necesidad del acompafiamiento por parte de un
cuidador permanente, para ayudar en el cumplimiento
de dichas tareas (Acufia, Cabrera, Medina, & Lizarazo,
2017) 'y asi tener una mejor calidad de vida las
deficiencias pueden ser de tipo cognitivo, fisico o
sensorial.

Al realizar revisiones de diferentes investigaciones
asociadas al tema de sobrecarga subjetiva en
cuidadoras de pacientes con discapacidad, se encontrd
que estas son realizadas principalmente en personal
encargado del cuidado de pacientes adultos, siendo
escasa las investigaciones que se han centrado en ese
proceso de ser cuidadora permanente de un nifio o
adolescente con una o maltiples discapacidades, una
investigacion realizada por Gomez, Pefas, & Parra,
(2016) quienes realizaron un estudio descriptivo
transversal, con una muestra de 2557 cuidadores de
personas con discapacidad en 19 localidades de
Bogot4, alli se ha descrito que el 91% de cuidadores
son de género femenino, de las cuales el 55% tiene
mas de 51 afios, el 28% tienen entre 36 y 50 afios e
identificaron cinco casos de cuidadoras menores de 10
afios de edad. Ademas encontraron que el 32% de los
encuestados manifestaron que asumian el cuidado de
nifio menores de 10 afos, es decir solo un 32% de un
total de la poblacion descrita en esta investigacion
refiere ser cuidadora de algun nifio, siendo dificil el
conocer como esta labor de cuidar al infante o al
adolescente de forma permanente puede generar esta
sobrecarga subjetiva puesto que no es el interés
principal en gran proporcion de las investigaciones,
este es solo un ejemplo del como la mayoria de
producciones investigativas son realizadas con
personas cuidadoras de pacientes adultos, como
también es relevante mencionar que solo se evalla la

posible sobrecarga objetiva, sin indagar sobre esas
repercusiones en la salud mental que genera la
sobrecarga subjetiva en la persona encargada del
cuidado.

Por lo anterior expuesto esta investigacion se realiz6
con el objetivo de profundizar en los aspectos
subjetivos y singulares que se producen ante la
responsabilidad de cuidar, con la intencion de
incrementar el conocimiento sobre los aspectos que
puedan influir en la ejecucion del rol de cuidado y los
principales eventos que puedan generar esta
sobrecarga.

Por tanto, se exploraron los aspectos subjetivos y
singulares que se producen ante la responsabilidad de
cuidar, con la intencion de incrementar el
conocimiento sobre los aspectos que puedan influir en
la ejecucion del rol de cuidador y los principales
eventos que puedan generar la percepcion de
sobrecarga, con el fin de brindar informacion que
permita conocer los factores internos y externos
asociados a la sobre carga subjetiva.

1. Metodologia

El estudio se realiz6 con 8 mujeres que se encontraban
al cuidado de un nifio o adolescente con algun tipo de
discapacidad fisica, cognitiva o sensorial, que de
forma voluntaria accedieron a participar en la
investigacion, las participantes todas son madres de
nifios pertenecientes al programa de neurodesarrollo
correspondiente a una IPS en la ciudad de
Bucaramanga con edad promedio de 24 a 38 afios, La
técnica que se utilizd en nuestra investigacion fue la
entrevista semiestructurada ya que permitié realizar
preguntas abiertas y guiadas al mismo tiempo, para
que las madres, hermanas, hijas o abuelas mayores de
18 afos, respondieran de una manera libre, la
sobrecarga subjetiva que ha tenido asumiendo el
cuidado de un nifio o adolescente con algun tipo de
discapacidad fisica, cognitiva o sensorial (Flick,
2007).

Por lo tanto, se desarrolld un formato de entrevista
semiestructurada, para las participantes antes
nombradas y asi se dio respuesta a la pregunta de
nuestra investigacion (Flick, 2007). El guion de la
entrevista se realiz6 a partir de una matriz categorial
construida para tal fin.

Durante las entrevistas las investigadoras decidieron
en qué secuencia se iban a realizar las preguntas, y en
qué momento profundizar o reformular la pregunta,
guiadas por el relato escuchado.

Antes de realizar las entrevistas, se realizé un pilotaje
con una madre de 31 afios de edad cuidadora
permanente de una adolescente que tiene como
diagnostico paralisis cerebral con el fin de someter a



prueba el instrumento y corroborar que las preguntas
que se realizaban fueran acordes para dar respuesta a
la pregunta de investigacion.

Posterior a ello, se realizaron las entrevistas a las
participantes, las cuales firmaron un consentimiento
informado con el fin de corroborar la aprobacion de su
participacion en la investigacion (Flick, 2007), estas
entrevistas fueron registradas mediante grabaciones,
con el fin de tener un registro fiel de la informacion
suministrada por las participantes.

El andlisis de las mismas se realiz6 de forma artesanal,
es decir, se selecciono, clasifico y organizd cada uno
de los datos, con el fin de mostrar su transformacién y
analisis, este proceso se realiz6 manualmente, ya que
como nos lo recuerdan Miles, (Huberman y Saldafia
2014, p.3), citado por Borda, Dabenigno, Freidin, &
Guelman, (2017) “El analista cualitativo tiene que
construir artesanalmente formatos de despliegues
apropiados porque cada proyecto de investigacion es
unico .

El formato basico consiste en el cruce o interseccion
de la matriz categorial, se disefi0 esta matriz a través
de la prueba y el error, hasta que se logro que el
formato fuera Gtil para nuestra investigacién, y que nos
permitiera realizar comparaciones de los casos.

Nuestra investigacion esta fundamentada en el codigo
deontolégico para asi garantizar el cumplimento de las
normas establecidas.

V. Resultados

Las participantes entrevistadas son mujeres de 25 a 36
afios, madres de ninos discapacitados con edades entre
los4y6 afios. se realizd el andlisis de caracter
cualitativo en base a toda la informacion obtenida de
las madres de nifios en la categoria discapacidades
correspondiente a discapacidad fisica se obtuvo como
resultado que ninguna de las participantes tiene a su
cuidado a un nifio con esta Unica discapacidad, 05
participantes cuidan a nifios con discapacidad fisica,
sin embargo la discapacidad fisica en todos los casos
estd asociada a otra discapacidad siendo 3 con
cognitiva y 5 nimero sensorial, cognitiva en la cual se
hall6, que solo un nifio presenta este tipo de
discapacidad, la madre refiere el siguiente diagnostico,
en la sensorial ninguna de las participantes manifestd
tener a su cuidado a un nifio con esta Unica
discapacidad, siete participantes cuidan a nifios con
discapacidad sensorial sin embargo la discapacidad
sensorial en todos los casos estd asociada a otra
discapacidad siendo 5 con cognitiva y 5 con fisica, a
nivel Cognitiva y sensorial.

Se halld que dos niflos presentaban este  tipo de
discapacidad, y discapacidades maultiples, esta
subcategoria emergente surgié debido a que se hallo

que cinco nifios  presentabanlos tres tipos de
discapacidad fisico, cognitivo y sensorial.

En la categoria correspondiente a la percepcion
subjetiva se buscé conocer la forma de enfrentar esta
nueva situacion del convertirse en cuidadora
permanente de un nifio con discapacidad, es decir
como fue tomada y afrontada por la cuidadora esa
nueva responsabilidad.

Como resultado 2 de las participantes utilizaron como
estilo de afrontamiento el Apoyo social emocional, ya
que las madres se basan en sentimientos vy
percepciones internas y asi interpretar este nuevo
evento para asi lograr afrontarlo y aceptarlo tal cual lo
estan vivenciando: “uno tiene que saberlo recibir
como él venga o como él tenga las cosas Si no lo que
mas me dolié me mato por la parte del colegio que le
comentaba el rechazo que le tenian yo como mama me
sentia mal”.

Otro estilo de afrontamiento que se encontrd es la
reinterpretacion positiva del evento estresor utilizado
por 2 de las mujeres participantes, encontrando en el
evento estresor cualidades que le permiten mejorar y
le proporcionan cosas positivas, en este caso el evento
estresor les proporciono sentimientos motivacidn,
esperanza y cambios de actitudes negativas: “aprendi
a ver las cosas de diferente forma y a valorar mas a
mi familia y agradecer, yo era muy negativa, pero con
A he aprendido a ver siempre lo positivo”.

Una sola participante utilizo como estilo de
afrontamiento la liberacién cognitiva, en la cual la
mujer encargada del cuidado trata de dejar de ver el
problema como situacién principal y por medio de
actividades o aprendizaje intenta minimizar el impacto
personal y social que se da con la responsabilidad de
cuidado permanente de un nifio con discapacidad.

El afrontamiento religioso fue utilizado por 4 de las
participantes, el cual les permitié atribuirle el evento
que vivencia a fuerzas divinas que van mas alla, de
igual forma lo toman como una dimensién que les
permite llevar su labor de una forma més confortable
y gratificante disminuyendo estresores ya que esas
creencias en ese ser divino les permite aumentar su
sentimiento de esperanza en la mejoria y aceptacion de
lo que vivencian: “Yo al principio lo tomé como un
castigo de Dios, pero a medida que ya iba creciendo
empezaba a decir lo contrario no fue un castigo de
Dios, Dios me la mando para yo luchar fuerte”.

La identificacion de anomalias surgié debido a que las
participantes describian como se percataron de la
discapacidad antes de recibir el diagnéstico por parte
de los médicos, siendo la identificacion de las madres
de “anormalidades” o alteraciones en la conducta o
desarrollo de sus hijos y como empiezan a compararlo
con otros nifios de su misma edad y se dan cuenta que



su hijo tiene diferencias al alcanzar los hitos del
desarrollo esperados para su edad, esto ocurrié en las
8 madres que fueron entrevistadas: “Yo lo presentia,
yo pensaba mi hijo tiene un problema, mi hijo no es
normal, mas o menos como a los 3 afios empecé a
darme cuenta’.

En el sentimiento frente al cuidado las madres
expresan de diversas formas los sentimientos frente a
la labor de cuidar a su hijo discapacitado, algunas
respuestas de las participantes fueron referenciadas en
dos grupos diferentes, ya que hacian referencia dos
sentimientos frente al cuidado de su hijo.

Cuatro madres manifestaron que se sienten agotadas,
ya que algunas de las participantes ademas del nifio
discapacitado, tienen mas hijos, lo cual hace que sus
niveles de cansancio aumenten “Osea hay veces que
siento, como que yo digo, no ya no puedo mas, ya no
puedo mas”.

Después de asumir esta nueva responsabilidad 2
madres refieren que han llorado mucho y que es
necesario un poco de ayuda durante este proceso: “4
veces me siento muy triste lloré demasiado porque a
veces como que usted quisiera como que alguien le
ayudara un poquito” La recuperacion o evolucion
positiva de la enfermedad del nifio afecta directamente
a la madre, ya que como los expresan 2 de ellas, se
sienten felices debido a estos acontecimientos:
“ahorita por lo menos me dice mamd, mamd y
ahoritica me lo dice, yo no sé, siente tan feliz”

En la mayoria de los casos, las madres expresaron que
era necesario tener el apoyo de otra persona, para
descansar un poco. Con la categoria apoyo
emocional(psicoldgico familiar) Con esta
subcategoria se buscé el poder conocer sobre el cémo
las mujeres encargadas del cuidado de un nifio o
adolescente con discapacidad contaron con un apoyo
ya sea de tipo familiar, psicoldgico o de instituciones
para asi poder sentirse apoyada en la realizacion de
esta labor de cuidado permanente, como resultado solo
1 de las cuidadoras recibié un apoyo profesional por
parte de psicologia, pero aun asi este acompafiamiento
solo se dio en el trascurso de la gestacién y no se
mantuvo después del nacimiento, cuando las
cuidadoras presentar mas dudas, confusiones Yy
cambios al iniciar la labor de cuidado, de las
participantes solo 3 expresaron contar con apoyo de
tipo familiar, aunque no es un apoyo completo puesto
que las limitaciones de los nifios impide que se le
colabore en algunas actividades como por ejemplo la
alimentacion, ya que solo ellas conocen el manejo
adecuado para evitar probleméticas de salud que
puedan agravar el estado de salud del nifio que se
encuentran a cargo:

mi suegra me ayuda a cuidarlo en la casa
porque ella vive con nosotros y mis hijos, ella

me ayuda a cuidarlos, pero con la comida poco
se obliga a darles de comer por el problema de
la nifia que toca con cuidado darle la comida.

De las mujeres cuidadoras dos manifestaron que solo
tuvieron el apoyo por parte de su pareja, una de ellas
refiere que es asi ya que por el comportamiento del
nifio es dificil el lograr que alguien pueda compartir su
labor de cuidado, solo dos cuidadoras refirieron tener
algun tipo de apoyo externo ya sea gubernamental por
medio de programas de alcaldias que le permitieran
generar estrategias para el manejo del nifio con la
limitacién, o ya sea por parte de la institucién
educativa de los menores con ayuda del equipo de
docentes y directores en esta subcategoria se pudo
conocer que 6 de las 8 participantes quisieran contar
con algun tipo de apoyo que les permitiera conocer
estrategias que le facilitaran su labor de cuidado,
siendo orientadas para el manejo adecuado de los
nifios que tiene a cargo de su cuidado, ya que muchas
de ellas lo desconocen lo que les dificulta realizar su
labor de manera 6ptima, de igual forma un apoyo que
les permitiera tener tiempo libre para actividades de
ocio: “me gustaria mucho tener un apoyo profesional
porque, porque uno sabe como manejarlos tener
ayuda, orientacion”

si me gustaria mucho que mi marido me ayudara para
gue sepa que es que significa cuidar a la nifia y asi él
pueda entenderme” Como Ultima subcategoria de la
categoria percepcion subjetiva tenemos la calidad de
vida, con ella se buscé conocer de qué manera el
realizar una labor de cuidado permanente puede
generar cambios significativos que afecten la
percepcién de calidad de vida en la cuidadora, cuando
hablamos de la calidad de vida hacemos referencia a
esa percepcion de bienestar, estabilidad fisica y
emocional de la participante.

La mitad (4) de las participantes manifestaron tener
sentimientos de culpa por el hecho de utilizar la mayor
parte de su tiempo en el cuidado del nifio con
discapacidad, dejando de lado las atenciones de los
otros nifios de los cuales son responsables, es decir,
tiene la percepcidn de estar quitando a sus hijos tiempo
y recursos econdémicos para ser utilizados en la labor
de cuidado del nifio o adolescente con discapacidad lo
que les genera sensacién de malestar ya que no pueden
brindar un cuidado pleno a todos sus hijos, 5
percibieron el no tener una independencia que les
permitiera valerse completamente, es decir el poder
realizar una actividad que les genere ingresos
econdmicos los cuales le posibiliten sentirse menos
dependiente de las personas que las rodean, lo que
ocasiona un malestar ya que el que utilizar los pocos
recursos recibidos en actividades netamente de
cuidado, siendo imposible destinarlos para otro tipo de
actividades que la cuidadora desearia como la compra
de ropa, actividades de ocio etc., ya que esto afectaria
significativamente su labor de cuidado pues generaria



un desequilibrio econémico que le permitiera llevar al
nifio o adolescente a terapias, compra de
medicamentos entre otras necesidades primordiales
para desempefias su labor de cuidar, Por Gltimo, se
obtuvo como resultado que 6 de las participantes
refirieron el no contar con tiempo para actividades de
ocio o descanso ya que el realizar esta labor genera un
gasto de energia mayor el cual deben asimilar, pues
como lo manifestaron no disponen de calidad de
tiempo que le permita el generar tiempo de descanso o
esparcimiento que mejores su percepcion de calidad de
vida puesto que refieren es el llegar a sentirse abrumas
y sobrecargaras emocional y fisicamente generando
una sobre carga subjetiva en las cuidadoras:

uno ya no tiene tiempo para uno, todo para ellos
que donde uno estd ellos llegan, no tengo
tiempo para nada, uno a veces no tiene tiempo
ni de respirar y eso lo hace abrumarse a uno,
sentirse mal, porque uno no tiene tiempo para
nada”.

En la categoria de la sobre carga objetiva se encontrd
como subcategoria el paciente oculto o victima esto se
refiere a las madres que empiezan a presentar
enfermedades fisicas o psicologicas debido a que se
descuidan a si mismas, por dedicarle todo el tiempo a
sus hijos discapacitados, en la gestacion se resalta que
es de vital importancia el estado de salud y el trato que
recibe la madre por parte del personal médico durante
la gestacién, porque, aunque existen protocolos que
deben proporcionar tanto el bienestar de la madre
como del feto en pocas ocasiones en respetado, en 7
casos las madres refirieron que tuvieron problemas de
salud en el embarazo vy ellas sienten que el personal
médico no les dio la importancia que se requeria.

En la subcategoria llamada probleméticas se conocio
como las probleméticas externas a la cuidadora, como
dinero y sistema de salud, como por ejemplo negacion
de insumos médicos para el nifio, un transporte
especial que facilite el traslado de la cuidadora y el
nifio entre otras que puede afectar y aumentar la
sobrecarga subjetiva de las cuidadoras, como resultado
de esta se obtuvo que 3 de las 8 participantes
presentaron algun tipo de problematica externa, entre
las problematicas expresadas por las mujeres se centra
que 1 de ella present6 inconvenientes con el sistema
de salud en la constantes demoras en insumos como
pafiales, guantes, de igual forma aparatos necesarios
para la recuperacion como lo son férulas ortopédicas,
de igual forma, manifestaron no contar con un
transporte que les facilite la movilidad de la cuidadora
y el nifio con discapacidad por tal razon las madres
deben esforzarse cargando los nifios y transportarlos
en buses publicos generando sobre esfuerzos en la
cuidadora, las otras 2 cuidadoras manifestaron
problematicas de dinero que segun lo mencionado no
generan en ellas algun tipo de malestar emocional
significativo puesto que ven esta inversién como algo

necesario para la mejoria de la salud del nifio que tiene
a cargo.

En las rutinas se enfatiz6 en los cambios generados en
los habitos o costumbres que tenian las cuidadoras
antes de cuidar al nifio con discapacidad, entre ellas
estan, salir con sus amigos, estudiar, trabajar, salir con
su pareja, o tener planes en las que ella fuera el centro
de atencion., las 8 participantes refirieron que sus
rutinas cambiaron después del embarazo y el
diagnostico del nifio, ademas 3 de las mismas también
expresaron que las rutinas con sus parejas cambiaron:

Yo salia a trabajar, digamos los fines de semana
gue yo descansaba, yo me iba de paseo, yo iba
a fiestas, tenia mucho tiempo libre, me la
pasaba con mis amigos y ya no realizé nada de
esas actividades con igual frecuencia, ya no
puedo salir un sabado, no puedo hacerlo porque
ya tengo la responsabilidad que es mi hijo y
obviamente es primero que todo.

Discusién

Las madres eran las cuidadoras principales de los
nifios que presentaban la discapacidad, Ortiz, (2014)
refiere que la mayoria de los cuidadores en adultos
suele ser esposas o hijas y en el caso de los nifios la
madres, las cuales estan en gran porcentaje dedicadas
a las tareas del hogar y aun asi asumen este rol de
acompafiamiento, cuidado y toma de decisiones en
todo lo que respecta a su hijo, tanto en la enfermedad,
como en el tratamiento que le suministran.

Por otra parte las discapacidades que presentaron los
nifios, fueron por causas genéticas, complicaciones
durante el embarazo y solo hubo un caso de un nifio
que actualmente presenta una discapacidad debido a
un accidente de transito, Huerta & Rivera, (2017),
explicaban que casi la mitad de las discapacidades que
presentan los menores de 15 afios de edad, se originan
durante el nacimiento, es importante aclarar que los
nifios de las madres cuidadoras de esta investigacién
tienen edades entre los 4 y los 6 afios.

Ademas en 5 casos se presentaron discapacidades
maltiples como lo son: cromosomopatia desde el q 25
al q 27, traumatismo craneoencefalico severo, paréalisis
cerebral espastica: Hemiplejia espastica e hipotonia
muscular; hubo un caso de discapacidad cognitiva el
cuadl fue Trastorno por déficit de atencién con
hiperactividad y dos casos de discapacidad cognitivo
sensorial que fueron autismo y trastorno del lenguaje
no especificado, lo cual quiere decir que desde muy
pequefios se convierten en personas dependientes, que
requieren del cuidado a diario por parte de otra persona
(Martinez, Ramos, Robles, Martinez, & Figueroa,
2012). Como se menciona al inicio en esta
investigacion todas las cuidadoras son las madres de
estos nifios y refieren que la sobrecarga tanto subjetiva



como objetiva es demasiada, ya que cuidar a un nifio
con discapacidad les demanda mucho tiempo, sobre
todo en los nifios con discapacidades maltiples.
Arnedo, Dominguez, Guzman, Ospino, & Yeleina
Serpa, (2013) afirma que:

En relacion a la utilizacion de miembros
superiores y su asociacion con el grado de
sobrecarga, en los nifios  totalmente
dependientes para el desarrollo de sus
actividades al utilizar los miembros superiores
el 25.0% (2) sus cuidadores muestran una
sobrecarga intensa. En la asociacion de la
locomocion y traslado y el grado de sobrecarga,
en los nifios que requieren de ayuda humana el
12.5% (4) de sus cuidadores presenta una
sobrecarga intensa. En la capacidad sensorial se
evidencié que en los nifios que requieren de
ayuda humana el 13.0% (7) de sus cuidadores
presenta una sobrecarga intensa. Al asociar
estadisticamente la sobrecarga y la actividad
social, en los nifios con este parametro alterado
en forma leve el 63.6% (21) de sus cuidadores
informé sobrecarga leve, mientras que los
nifios con su actividad social alterada en forma
severa el 60.0% (27) de sus cuidadores presenta
una sobrecarga intensa (p.30).

Hubo un caso de un nifio con autismo en el cual la
mama expresaba que siempre tenia la mirada fija, no
hablaba, y cuando escuchaba ruidos fuertes se tapaba
los oidos, ante esto Claudia Talero, Martinez, Ovalle,
Velasquez, & Zarruk, (2003) afirman que:

El autismo es un sindrome que compromete la
calidad de vida de quien lo sufre y de su
familia, dificulta la relacién social y el
aprendizaje y hace incierto el futuro en cuanto
a independencia, autocuidado y vida
productiva del paciente. La enfermedad tiene
un origen multifactorial, en el cual las
anormalidades genéticas, las alteraciones
morfolégicas y de la funcion de los
neurotransmisores, asi como los factores
ambientales influyen en la generacion de este
cuadro clinico. El autismo se clasifica como
uno de los desérdenes desintegrativos del
desarrollo. Varia en su gravedad y sintomas
(p.68, 75, 79).

La sobrecarga subjetiva efectivamente son las
reacciones emocionales que tienen las cuidadoras,
pero estas varian segln sus estilos de afrontamiento,
cabe resaltar que a medida que aumenta el nivel de
dependencia del paciente, aumentan las repercusiones
en su cuidador (Martinez et al., 2012), ademas esta
sobrecarga es el estado psicolégico producto del
resultado entre el trabajo fisico, la presion emocional,
las restricciones sociales y las demandas econémicas

que surgen al momento de cuidar a un paciente
(Rodriguez, 2014).

Las madres usaron diferentes estilos de afrontamiento,
entre ellos se encontraron el apoyo social emocional,
basado en los sentimientos y percepciones internas que
ellas tenian y en la interpretacion de este nuevo evento
que surgio en sus vidas, el cudl fue la discapacidad del
nifio; la reinterpretacion positiva del evento estresor,
es decir, buscaron herramientas que les permitiera
mejorar y proporcionar un significado positivo, entre
ellas surgieron sentimientos de motivacion, esperanza
y cambios de actitudes negativas; la liberacion
cognitiva fue usado por una de las madres, ya que por
medio de actividades de aprendizaje intenta minimizar
el impacto personal y social, que genera la enfermedad
de su hijo; el afrontamiento religioso fue el mas usado
por ellas, y atribuyeron la enfermedad del nifio con
fuerza divinas, segln sus creencias religiosas; antes de
que ellas lograran afrontar la situacion que se estaba
presentaran, pasaron junto con su pareja por un
proceso de negacion, es decir, trataron de ignorar lo
que estaba sucediendo, pero al momento en el que ya
les dijeron el diagnostico, lograron afrontarlo a través
de las estrategias antes mencionadas, cabe aclarar que
ellas no logran identificar cudl es el estilo de
afrontamiento que usan, mas sin embargo, estos se
lograron identificar, de acuerdo a las respuestas que
ellas expresaron. (DI-Colloredo, Aparicio, & Jaime
Moreno, 2007).

Algunas madres supieron el diagnéstico del nifio antes
de que naciera, pero en la mayoria de los casos no fue
asi, es decir, las madres no sabian que sus hijos
presentaban alguna limitacién, por lo tanto, las madres
describieron que el primer contacto con su hijo
después de que nacié era de felicidad, el saber que su
hijo nacia vivo y sin problemas médicos, las llenaban
de tranquilidad. Pero al pasar los meses algunas
madres empezaron a percibir que algunos
comportamientos o conductas eran anormales en sus
hijos, ya que, al compararlos con otros nifios de su
edad, se daban cuenta que sus hijos tenian algin
retraso en alguna de etapa ya fuera que no llorara, no
caminara, no escuchara o no hablara, estos sintomas
hizo que ellas, llevaran a su hijo de nuevo con un
médico, para que les especificara que tenia su hijo, por
qué era diferente (Falappa, 2012).

Es normal que en el momento del diagndstico los
padres se sientan aturdidos o confundidos ante la
situacién que se esta presentando y esto se encuentra
relacionado en la manera en que el equipo de
profesionales les dan a conocer el diagnéstico y el
prondstico de sus hijos, ya que la informacion que en
muchas ocasiones se les intenta trasmitir es en las
palabras de los profesionales, es decir, estos manejan
un lenguaje muy técnico, al punto de que los padres
sientan un dolor intenso y se produzca un desequilibrio
emocional, porque en vez de escuchar todas



oportunidades que tiene el nifio a pesar del
diagnostico, el equipo profesional solo se centra
informar la situacién del menor, sin pensar, en el dafio
emocional que puedan llegar a sentir sus padres. Por
tal motivo es necesario que los padres puedan contar
con profesionales que no solo den la noticia del
diagndstico, sino que también, los apoyen y los
oriente, lo cual es de gran importancia para lograr una
buena adaptacion (Vallejo, 2001).

Después del diagndstico del nifio, las madres
asumieron el rol de cuidadora y empezaron a
experimentar diversos cambios en sus emociones y
sentimientos, fisicamente se sentian agotadas y
emocionalmente estaban muy mal, pues algunas
expresan que lloraban todo el tiempo; ellas querian
tener un apoyo, alguien que las orientara, pero el
sistema de salud no les brind6 un acompafiamiento
psicolégico, en varios casos las madres se separaron
de los papéas de sus hijos, debido a que se centraban
tanto en la enfermedad del nifio que se olvidaban de la
relacion de pareja. Perea, Sanchez, Calzado, &
Calvero, (2009), refieren que ese apoyo es la empatia,
cuidado, amor y confianza que las demas personas
(amigos, familia, esposo) le ofrecen al cuidador, como
se vio reflejado anteriormente este apoyo no se cumple
del todo, porque todos centran su atencién en el nifio,
mas no en la madre.

A través de la percepcién de la sobrecarga subjetiva
que tenian las madres durante su experiencia como
cuidadoras de nifios con discapacidad, todas ellas,
expresaron durante la entrevista que tuvieron muchos
cambios a nivel fisico, lo cual es llamado sobrecarga
objetiva segln la literatura revisada. Es decir, las
madres cuidadoras empezaron a tener complicaciones
de salud debido a su nueva labor, porque en algunos
casos dejaron de ir al médico, descuidaban su salud,
por mejorar la de sus hijos, entonces si el nifio no podia
caminar, ella lo cargaba asi el nifio ya pesara, esto
generaba dolores de espalda, incluso una de ellas se
automedica para evitar ir al médico, porque no tiene
tiempo o no tiene quién cuide al nifio, (Martinez et al.,
2012) encontr6 que las cuidadoras reconocieron
sentirse tristes, deprimidas, enojadas, irritables, con
tension muscular y cansancio, condiciones de salud
que decidieron no atender por falta de tiempo,
aplazando la consulta médica hasta que se sintieran
verdaderamente mal, llegando en muchos casos a
automedicarse.

Por lo tanto, estas cuidadoras se convierten es
pacientes ocultos, es decir, se olvidan de si mimas, por
asumir la responsabilidad de cuidar al nifio con
discapacidad.  (Garcia, Martinez, & Castellanos,
2017).

De acuerdo con Cando, Cando, Lalén, & Urbano,
(2017), estas madres debian pasar por 4 etapas, la
primera es la negacién, la segunda es buscar

informacidn relacionada con la enfermedad del nifio,
la tercera es desarrollar un patron de vida funcional y
la Gltima es aprender a cuidar de si mismo, dedicando
tiempo también a actividad de ocio. En las madres
entrevistadas se pudo notar que pasaron las primeras
tres etapas a cabalidad, pero ain no se logran adaptar
del todo al nuevo rol de cuidadora, ya que no han
aprendido a cuidar de si mismas, de tal manera que su
calidad de vida ha desmejorado.

Se entiende por calidad de vida a la percepcion de
bienestar que tiene el cuidador tanto en su dimension
fisica como mental, las cuales se pueden ver afectadas
desde el momento en que se recibe el diagnéstico de
alguna discapacidad; algunos diagndsticos se realizan
en los primeros meses de gestacion por medio de
ecografias, y como resultado inician muchos cambios
emocionales para la madre, la familia y los vinculos
sociales a los cuales ella pertenece; cuando se
diagnostica después del nacimiento o en edades
tempranas, el cuidador principal que generalmente es
la madre, generalmente debe renunciar a su trabajo, lo
que conlleva a una reduccion de ingresos en el nicleo
familiar, sumado al aumento de gastos a causa del
tratamiento del nifio discapacitado; el aumento de
gastos varia de acuerdo al grado de discapacidad, al
tipo de discapacidad y al equipo interdisciplinario;
estas eventualidades mas adelante pueden causar una
crisis econdémica adicionandose a la sobrecarga en el
cuidador (Ponce, 2015).

La mayoria de las madres refieren que su calidad de
vida cambid, ya no tienen ese estado de bienestar, por
el contrario, siempre estan ocupadas, estresadas y
cansadas; ademas no tienen las mismas rutinas que
tenian antes de quedar en embarazo, porque no tienen
tiempo, y el poco que les queda solo quieren descansar
para recuperar un poco el tiempo que no han
descansado.

V. Conclusiones

Se concluye que las madres cuidadoras de nifios con
discapacidad fisica, cognitiva o0 sensorial, se
encuentran expuestas de forma permanente a la
sobrecarga, ya que como ellas refieren el cuidar de un
nifio discapacitado requiere de tiempo y paciencia, y
mas aun si el nifio presenta discapacidades multiples,
es decir, alteraciones fisicas, cognitivas y sensoriales.

Esta sobrecarga que presentaron fue de manera
subjetiva, lo cual quiere decir, que, por medio de una
entrevista semiestructurada, ellas describieron la
experiencia que han tenido en este rol, desde los
cambios que han presentado en su emocionalidad
hasta los cambios que ha presentado su salud fisica.

Estas madres en su afan por lograr la recuperacion de
sus hijos, han desmejorado su calidad de vida y por
ende salud fisica, esto quiere decir, que se han
convertido en “pacientes ocultas”, ya que se han



descuidado a si mismas, por estar tiempo completo
cuidando a su hijo; también han tenido que dejar sus
estudios, sus trabajos y sus rutinas diarias, por estar al
pendiente de las necesidades de sus hijos.

Es importante implementar un modelo integral de
atencion que mejora la sobrecarga que tienen las
cuidadoras de nifios o adolescentes con discapacidad.

VI. Recomendaciones

Futuras investigaciones podrian profundizar en el trato
del personal médico al dar el diagnostico de los nifios,
que no solo se tenga cuenta esto, sino también lo que
puedan a llegar a sentir los padres.

Las clinicas y hospitales deben mejorar el trato que se
les da a las mujeres gestantes, ya que muchas refieren,
no sentir un acompafiamiento adecuado por parte de
los seguros médicos. Ademas de brindar un
acompafiamiento psicoldgico a los padres de los nifios
discapacitados, especialmente a las cuidadoras
principales, que en su gran mayoria son las madres.
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