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RESUMEN

El presente proyecto de investigacion se basa en una revision bibliografica cuyo objetivo
principal es el sistematizar la relacion entre los efectos psicoldgicos en la familia por el
cuidado a personas con discapacidad fisica e intelectual. Esta investigacion tiene un
enfoque descriptivo. El estudio inici6 con la busqueda de antecedentes en diversas fuentes
de informacion, seleccionando un total de 45 documentos cientificos, principalmente
articulos en inglés y espafol, utilizando criterios de inclusion, exclusion y calidad
metodolégica (CRF-QS), lo que permiti6 la eleccion de estudios relevantes que respaldaran
la investigacion actual. Los resultados evidencian dentro de los factores sociodemograficos
que el predominio del género en el cuidado es el femenino, mientras que la edad tuvo un
rango aproximado de 25 a 60 afios, la mayoria no culminaron sus estudios, ademas, no
poseen empleo puesto que, dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado. Dentro de los
efectos psicologicos se evidencia una alteracion significativa en cuanto a la sobrecarga del
cuidado en las familias, puesto que, no existe una distribucion de funciones en relacion con
el cuidado del miembro dependiente, también se manifiesta sintomatologia ansiosa,
depresiva y presencia de estrés, lo que afecta a las relaciones sociales, interpersonales y
familiares, por lo que, no cuentan con redes de apoyo los cuales generan un efecto
amortiguador de tan ardua labor de cuidado.

Palabras claves: discapacidad, familia, efectos psicologicos, cuidado, cuidador,
sobrecarga, estrés, depresion.



Abstract

The present research project is based on a literature review whose main objective is to
systematize the relationship between the psychological effects on the family of caring for
people with physical and intellectual disabilities. This research has a descriptive approach.
The study began with a background search in various sources of information, selecting a
total of 45 scientific documents, mainly articles in English and Spanish, using inclusion,
exclusion, and methodological quality criteria (CRF-QS), which allowed the selection of
relevant studies to support the current research. The results show within the
sociodemographic factors that the predominance of gender in caregiving is female, while
age had an approximate range of 25 to 60 years; most of them did not finish their studies; in
addition, they do not have a job since they dedicate most of their time to caregiving. Among
the psychological effects, there is evidence of a significant alteration in terms of the overload
of care in the families; since there is no distribution of functions about the care of the
dependent member, there are also anxious and depressive symptoms and the presence of
stress, which affects social, interpersonal and family relationships, so that they do not have

support networks which generate a buffer effect of such arduous work of care.

Keywords: disability, family, psychological effects, caregiving, caregiver, overload,

stress, depression.
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1. CAPITULO L. INTRODUCCION

Dentro del sistema familiar con personas diagnosticadas con discapacidad fisica e
intelectual la dindmica de la familia cambia, puesto que, los padres son quienes asumen el
rol protagoénico de cuidado y proteccion. Estudios anteriores se enfocaban en el punto de
vista de los padres y en especial de la madre, sin dar voz a otros miembros de la familia
como son los hermanos, pasando por alto que todos los miembros de la familia pueden
presentar efectos psicologicos que interfieran en su 6ptimo desarrollo al tener un integrante
con alguna discapacidad.

Gallegos (2017) define a la familia como la unidn de personas las cuales comparten
un proyecto vital de existencia, dentro del cual se generan firmes sentimientos de
pertenencia a dicho grupo, donde ademés existe un compromiso personal entre los
miembros. Las familias que tienen integrantes con discapacidad cumplen las mismas
funciones que las familias sin dicha condicién, a pesar de ello, ninguna familia esta
preparada para cuidar de una persona con discapacidad fisica e intelectual, por lo que,
requieren de un proceso el cual les permita afrontar con éxito dicha situacion inesperada.

Con relacion a la discapacidad Giaconi et al. (2017) sefialan que es un concepto en
constante evolucién, complejo y multidimensional, el cual incluye deficiencias,
limitaciones de la actividad, restricciones a la participacion, entre otros. En la actualidad es
comprendida desde los modelos médicos, sociales y biopsicosociales. Se estima que en el
mundo un cuarto de la poblacidon vive una situacion de discapacidad, el cual afecta a
diferentes areas del desarrollo personal, familiar, social, cultural, por lo que, no solo la
persona que presenta la discapacidad se ve afectada, sino también su entorno mas cercano,
sus cuidadores.

Cuando los médicos o los psicologos comunican a los padres sobre la discapacidad
fisica e intelectual de uno de sus integrantes este suceso suele ser experimentado y
recordado como un momento dificil y duro de superar, lo que conlleva a reacciones
emocionales que afectan a la estabilidad de toda la familia, cada integrante afronta la
situacion de una manera diferente, sin embargo, hay emociones y sentimientos que se
asemejan, en este caso los padres, suelen presentar hipersensibilidad, labilidad emocional,
incertidumbre respecto a la situacion familiar, sentimientos de culpabilidad, entre otros,
pues se derrumban los ideales, proyectos, deseos y expectativas del hijo sofiado
(Villavicencio-Aguilar et al., 2018).

Ceron-Cedetio y Anton-Vera (2022) realizaron un estudio en 70 familias que tenian
hijos con discapacidad fisica, se encontr6 que el 92,86% de los casos mostraban niveles de
estrés, el 54,29% correspondia a un nivel medio, mientras que el 38,57% a un nivel alto,
demostrando que este sintoma es uno de los efectos psicologicos que se presentan con mas
frecuencia en dichas familias, el cual puede dar apertura a que mas sintomatologia
aparezca de manera progresiva en cada miembro de la familia, afectando la salud mental.

En una revision sistémica de 48 articulos, con un total de 902 hermanos de
personas con discapacidad intelectual leve, grave y profunda, discapacidad del desarrollo,
discapacidad del aprendizaje, trastorno del espectro autista, pardlisis cerebral y sindrome



de Down, de los cuales 540 eran mujeres y 276 eran hombres, se evidencid en cuatro
articulos que ellos expresaban sentimientos negativos hacia sus hermanos con discapacidad
por las tareas de cuidado, ocho articulos afirmaron que los hermanos podrian entrar en
conflicto y sentir enojo por la falta de atencion de los padres hacia ellos, en relacion a esto,
tres articulos refirieron que los hermanos aprecian las oportunidades de pasar solo con sus
padres (Muries-Cantan et al., 2022).

Las personas con discapacidad son aquellas que tienen limitaciones fisicas,
mentales, intelectuales, sensoriales y multiples a largo plazo, por lo que tienen diversos
cambios, tanto en su vida como en la de sus familiares, por la condicidén de dependencia, lo
que les impiden participar plenamente en la sociedad en igualdad de condiciones con los
demas. A nivel mundial, hay alrededor de 1300 millones de personas que enfrentan algin
tipo de discapacidad, lo que representa aproximadamente el 16% de la poblacion global y
esta cifra sigue aumentando. La familia desempefia un papel crucial al brindar apoyo tanto
emocional como fisico a estas personas (OMS, 2023).

En Peru se establece que, segun el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica
en el total de la poblacion del afio 2017, el 10,4% de esta, es decir 3 051 612 personas
presentaron alguna discapacidad y donde el 57% son mujeres y el restante 43% son
hombres; es decir, por cada 10 pobladores del Peru existe un poblador que presenta alguna
discapacidad (Diaz, 2019).

En un estudio realizado en Colombia con la participacion de 56 cuidadores,
familiares de personas en situacion de discapacidad, se evidenciod que el 35,7% manifiesta
una sobrecarga intensa, siendo mas prevalente en personas que realizan actividades extra
como son las labores domésticas, expresaron sentir deseo de encargar el cuidado del nifio a
otra persona, por otro lado, la mayoria expres6 frecuentemente sentir sobrecarga con la
tarea de cuidar a su dependiente (Gomez-Ramirez et al., 2019).

En el afio 2021 el Ecuador presentd diferentes tipos de discapacidad: fisica 48,89%,
intelectual 21,15%, auditiva 12,29% vy visual 11,30%. Por el contrario, los tipos de
discapacidad menos frecuentes son la discapacidad psicosocial 2,84% y de lenguaje 1,53%.
En el pais, el mayor porcentaje de personas con discapacidad corresponde a hombres con
el 56%, mientras que las mujeres presentan un 44% de discapacidad. Asimismo, el 57,55%
de este grupo vulnerable tiene entre 20 y 64 afios, mientras que el 28,03% tiene mas de 65
afios (MIES, 2021).

En una investigacion realizada en 13 escuelas de educacion especial de la Costa,
Sierra y Oriente del Ecuador a 554 padres de familia, dio como resultado que el 35% de la
poblacion deseaba recuperar y trabajar en sus proyectos de vida personales, puesto que,
estar a cuidado de una persona con alglin tipo de discapacidad resulta desgastante y se
enfrentan cambios en su rutina habitual (Gallegos, 2017).

Por otro lado, en un estudio realizado en Santo Domingo de los Colorados en
Ecuador se evidencia el nivel de sobrecarga existente en familias que estan al cuidado de
personas con discapacidad, los datos arrojados demuestran que el 83,9% de la poblacion
presentan sobrecarga en distintos niveles; sobrecarga intensa en un 59,9% y el 24%
sobrecarga moderada, lo que influye en la presencia de estrés, ansiedad y depresion. Se



evidencia que el 71,6% de la poblacion presentan algun tipo de estrés, respecto a la
ansiedad presentan el 74% de los cuidadores y en cuanto a la depresion se da en el 69%,
siendo las mujeres las principales afectadas (Castelo-Rivas et al., 2023).

El cuidado a personas con discapacidad fisica e intelectual ha generado dificultades
en el ambito familiar, puesto que, el impacto de asumir dicha responsabilidad va mas alla
de una demanda fisica que se adapte a nuevas rutinas, que puede llegar a afectar la salud
mental de los miembros de la familia, principalmente por su dindmica, produciendo altos
niveles de estrés y agotamiento emocional.

Por lo mencionado anteriormente, la investigacion es de interés para la sociedad
puesto que, no ha sido abordada con la importancia que se merece. El estudio aportara
significativamente, debido a que, dicha problematica se ha ido intensificando con el tiempo
y ha creado mayores preocupaciones en el bienestar psicoldgico en familias que conviven
con personas con alguna discapacidad fisica o intelectual.

Los beneficiarios directos de la investigacion es la sociedad y aquellas familias que
tengan a su cargo un miembro con discapacidad fisica e intelectual, puesto que, se dara a
conocer aspectos importantes acerca de los efectos psicologicos que presentan dichas
familias, por ende, la informacion recopilada permitird interiorizar la problematica y tomar
ciertas medidas que sean de apoyo para una correcta convivencia dentro del ntcleo
familiar y a su vez promover futuras investigaciones que amplien informacion sobre las
variables propuestas.

La investigacion es factible puesto que, en la actualidad se evidencia un creciente
nivel de conciencia en relacion con el tema que se va a abordar. Existen varios estudios
disponibles en diversas bases de datos que brindan informacion actualizada y fiable sobre
las variables que son objeto de este trabajo investigativo. Estos datos, a su vez, pueden
servir como base para plantear nuevas preguntas e investigaciones futuras.

Al tener un miembro en la familia con algln tipo de discapacidad ya sea fisica e
intelectual es importante comprender que no Unicamente la persona con esta condicion se
ve afectada, puesto que, toda la dindmica familiar va a cambiar y producir ciertos efectos
psicoldgicos en todo el nucleo. Por este motivo se plantea la siguiente pregunta de
investigacion ;Cual es la relacion de los factores psicologicos experimentados por la
familia al estar al cuidado de miembros con discapacidad fisica e intelectual?

1.1. OBJETIVOS

1.1.1. Objetivo General

e Caracterizar los efectos psicologicos en la familia por el cuidado a personas con
discapacidad fisica e intelectual.

1.1.2. Objetivos Especificos

e Describir los efectos psicologicos de la familia con miembros que presentan
discapacidad.

e Identificar las caracteristicas sociodemograficas de la familia con miembros que
presentan discapacidad.



2. CAPITULO II. MARCO TEORICO

2.1. Estado del arte

En la investigacion realizada por Barreto y Vera en Manabi, Ecuador realizada en
el afo 2019, el cual tuvo como objetivo conocer el impacto emotivo tanto positivo o
negativo de los cuidadores u otros parientes de las personas con discapacidad, tuvo como
resultado que el 48% de las familias presentaba sobrecarga intensa y el 25% sobrecarga
moderada, mientras que el 27% no manifestd ninguna sobrecarga, asi pues concluyeron
que, el hecho de brindar un cuidado diario el cuidador no tenia tiempo libre para otras
actividades e incluso para su propio cuidado (Barreto y Vera, 2019).

Andrade-Pinargote y Villaprado-Alava (2021) en su investigacion desarrollada en
la provincia de Manabi, Ecuador, tuvieron como objetivo conocer el impacto emocional
que tienen las familias con personas con discapacidad, sus resultados indicaron que el 73%
no tienen tiempo para si mismos por su rol de cuidado, el 74% se sienten agobiados por
intentar combinar el cuidado y otras actividades y el 64% piensan que el cuidado de la
persona dependiente no afecta su relacion con el resto la familia, se concluye que, todas las
familias realizan actividades para satisfacer las necesidades de sus integrantes, sin
embargo, es complicado por el cuidado de una persona con discapacidad, debido a esto se
evidencia un desgaste emocional, frustracion, deterioro de las relaciones afectivas, estrés,
angustia, lo que afecta al desarrollo de toda la familia.

En una investigacion realizada por Perguachi en el periodo 2019-2020 en el cantén
Azogues su objetivo fue determinar la prevalencia del sindrome del cuidador en los
cuidadores de personas con discapacidad intelectual severa, los resultados evidenciaron
que el 49% no presentaba sobrecarga, el 34% tenia sobrecarga leve y el 17% identificaba
sobrecarga intensa, lo que indica una prevalencia del sindrome del cuidador en un 51% de
los cuidadores, por ende el estudio concluyo que, el sindrome del cuidador se presenta
debido al rol de cuidador, el cual se encarga de cubrir todas las necesidades basicas del
dependiente y de supervisar sus actividades diarias, por lo que, el cuidador presenta
ademads un quebranto emocional y fisico en su rol de cuidado (Perguachi, 2022).

2.2.  Discapacidad

Segin Pérez y Chhabra (2019) el concepto de discapacidad ha sido objeto de
amplio debate en los ultimos cincuenta afios, resultando en diversas definiciones y en la
aparicion de numerosos modelos tedricos que buscan explicar dicho tema, Hernandez
(2015) menciona que la discapacidad hace referencia a la restriccion o deficiencia de la
capacidad del individuo para realizar cualquier actividad considerada dentro de la
normalidad. Por lo que, es definida como trastorno en relacién con el nivel de afectacion
en la vida de un sujeto, por ejemplo, discapacidad motriz, visual, auditiva, entre otros.

Giaconi et al. (2017) conceptualizan la discapacidad como una construccion
sociocultural e historica, resultado de las interacciones sociales entre individuos, grupos y
comunidades. Historicamente ha sido definida por diferentes modelos. El primero



catalogado como modelo de prescindencia con origenes religiosos, el cual consideraba a
las personas con discapacidad como portadoras de mensajes diabolicos por el enojo y
castigo de los dioses, lo que llevaba a la sociedad a marginarlas e invisibilizarlas al
considerarlas como anormales.

El segundo denominado modelo rehabilitador o médico, atribuye las causas de la
discapacidad a factores biomédicos y aboga por la rehabilitacion de las personas para que
puedan contribuir a la sociedad, este enfoque tiende a normalizar su condicion, ocultando
sus diferencias y tratando la discapacidad como un problema personal. El tercero es el
modelo social en respuesta a las demandas de las propias personas con discapacidad,
entendiendo dicha condicion originada por causas sociales, no bioldgicas ni religiosas, por
lo que, la discapacidad resulta de un entorno discapacitado o discapacitante, enfocdndose
en las capacidades de las personas en lugar de buscar su normalizacion (Giaconi et al.,
2017).

Por tultimo, el modelo biopsicosocial el cual combina elementos de los modelos
médico y social. Considera que la discapacidad resulta de la interaccion entre la salud de
un individuo y las caracteristicas del contexto social y fisico en el que se desenvuelve. Este
modelo reconoce la discapacidad como un término amplio que incluye deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Ademas, aboga por
intervenciones centradas en la relacion entre la persona y el entorno, potenciando los
recursos tanto individuales como contextuales para lograr un ambiente inclusivo (Giaconi
etal., 2017).

Se menciona que la discapacidad es una faceta inherente de la experiencia humana,
ya que la mayoria de las personas experimentaran algin tipo de discapacidad ya sea
temporal o permanente en algin momento de sus vidas. Ademas, se destaca la complejidad
de esta situacion y la variabilidad de las medidas necesarias para eliminar las barreras
asociadas, las cuales pueden diferir de un caso a otro. La discapacidad afecta el desarrollo
personal y se experimenta y comprende a niveles personales, familiares, sociales y
culturales. Por lo tanto, no solo la persona con discapacidad se ve afectada, sino también su
entorno, incluidos sus cuidadores, quienes desarrollan una percepcion individual de la
discapacidad a partir de sus experiencias (Paz, 2020).

La discapacidad engloba deficiencias y limitaciones para la participacion e
interviene en aspectos negativos de interaccion, la discapacidad no solo engloba
limitaciones fisicas puesto que también incluye las discapacidades sensoriales,
cognoscitivas, intelectuales y psiquiatricas. La discapacidad no es una enfermedad es una
condicion, comprende aspectos fisicos y actitudinales que impide la participacion efectiva
y plena en igualdad de condiciones con los demas (Morales y Rotela, 2019).

Villavicencio-Aguilar et al. (2018) afiaden que la discapacidad no solo afecta a
nivel individual, sino que también empobrece a las familias, pues mas de la mitad de las
personas con discapacidad en todo el mundo residen en paises con condiciones de pobreza.
La presencia de un hijo con discapacidad implica gastos adicionales para el presupuesto
familiar, y estos se reducen en proporcion al grado de afectacion. La escasez de recursos
econdmicos tiende a aumentar la presion y el estrés en el seno familiar.



2.2.1. Etiologia de la discapacidad

En épocas pasadas, los romanos regularon la discapacidad al establecer las
consecuencias legales para las personas con discapacidades mentales o cognitivas,
mediante la creacion de la ctratela. Esta era una institucion destinada a administrar los
bienes de un individuo designado como sui iurispuber o incapaz, debido a su falta de
capacidad para ejercer sus derechos de manera independiente. Durante aquel tiempo, las
personas con discapacidad mental o privados de la razén se llamaban furiosos, y aquellos
con limitaciones o pobre en el desarrollo de sus facultades intelectuales se denominaban
mente captus (Hernandez, 2015).

Se creia que la discapacidad tenia una connotacidn religiosa y se consideraba que
las personas con discapacidad eran una carga para la sociedad, sin contribuciones
significativas a la comunidad. Se veia como inconveniente el crecimiento y desarrollo de
ninos y nifias con discapacidad, y concebir a un nifio con discapacidad se percibia como el
resultado de un pecado cometido por los padres. Esta creencia llevaba a considerar que la
vida de una persona con discapacidad no merecia ser vivida, y en algunos casos eran
sometidos a practicas eugenésicas, como el infanticidio. (Herndndez, 2015).

En la actualidad se conoce que las causas de los diferentes tipos de discapacidades
puedes ser prenatales, perinatales y postnatales. En el drea prenatal se presenta antes del
embarazo, es decir, en el momento en el que el nifio se encuentra dentro del utero,
interviene factores genéticos, pueden o no ser hereditarias, por el consumo de alcohol,
tabaco, drogas o presencia de enfermedades cronicas como infecciones, desnutricion, falta
de control prenatal, alteraciones cromosdémicas como es en el caso del sindrome de Down,
entre otros (Ortega y Plancarte, 2017).

El area perinatal estd relacionada con el parto prematuro, traumatismos o lesiones,
exposicion a agentes infecciosos, accidentes con el cordon umbilical o reacciones a
medicamentos administrados en partos anomalos y traumas obstétricos por caidas o golpes.
Finalmente, el area postnatal se mencionan infecciones del nifio, deficiencias nutricionales,
trastornos endocrinos o anomalias craneales como es la hidrocefalia o microcefalia (Ortega
y Plancarte, 2017).

2.2.2. Prevalencia de la discapacidad

En un estudio realizado por Montenegro (2014) menciona que los estimados de
prevalencia obtenido gracias a los censos nacionales que regularmente evalian a la
discapacidad desde el enfoque rehabilitador dirigiéndose exclusivamente a las
deficiencias de las personas con discapacidad. Asi se evidencia que las prevalencias van
desde 1,05% en Bolivia en un censo realizado en el 2001, 1,85% en Colombia en un censo
realizado en 1993, 1,8% en Panama en un censo en ¢l afio 2000, 2,2% en Chile en un censo
del afio 2002, 3,9% en Venezuela en un censo realizado en el 2001 y del 4,65% en Ecuador
en un censo que se realiz6 en el 2001.

Se registra en el Ecuador una mayor prevalencia de discapacidad fisica
correspondiente al 44,87%, en cuanto a la discapacidad intelectual se evidencia 23,35%, en



menor cantidad la discapacidad auditiva con el 12,93% vy el 11,54 referente a la
discapacidad visual. Es importante mencionar que se presenta un alto porcentaje de
discapacidad en personas mayores de 65 afos correspondiente al 25,47% de la poblacion.
En Chimborazo se constata que el 36,34% de la poblacion presenta discapacidad fisica, el
25,58% discapacidad intelectual, 24,64% discapacidad auditiva y el 11,72% presenta
discapacidad visual (INEC, 2023).

En el Ecuador se ha proporcionado un ambiente favorable para garantizar los
derechos de las personas con discapacidad, reconociendo que la discapacidad es un
concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
discapacidad y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, es por lo cual se han creado varios programas con el afan
de mejorar la participacion social de este grupo social y procurar sus derechos
(Montenegro, 2014).

2.2.3. Factores de riesgo de la discapacidad

Los factores de riesgo son aquellos que aumentan la probabilidad de ocasionar
retrasos en el desarrollo si no se proporciona una intervencion oportuna. Mientras més alto
sea el nimero de factores de riesgo, mayor sera el riesgo de retraso en el desarrollo.
Existen varios factores que pueden afectar el desarrollo de los nifios y estos se deben
identificar para determinar el peligro que se corre y en consecuencia proporcionar la
atencion especial que se requiera (Ortega y Plancarte, 2017).

La identificacion de esos factores para cada nifio es de importancia ya que es parte
de la vigilancia de su crecimiento fisico y psicolégico. Es fundamental identificar estos
riesgos y evaluar si tienen un impacto real en el desarrollo de los nifios.. A medida que se
identifiquen los factores que pueden afectar a una poblacion se podran emprender acciones
concretas para eliminarlos o a su vez disminuirlos. De este modo tratando en todo
momento de favorecer el desarrollo integral de la persona (Ortega y Plancarte, 2017).

Desde la perspectiva psicoldgica, las discapacidades se categorizan en orgénicas y
ambientales. Las de origen organico se subdividen en prenatales, perinatales y posnatales,
mientras que las ambientales abordan aspectos sociofamiliares y medioambientales. Las
primeras se refieren a factores relacionados con la estructura familiar y social que pueden
influir en el desarrollo, mientras que las segundas estan vinculadas a condiciones
socioecondmicas y culturales desfavorables (Ortega y Plancarte, 2017).

2.2.4. Tipos de discapacidad

2.2.4.1.Discapacidad motriz o fisica. Corresponde a afecciones de 6rganos o sistemas del
cuerpo producto de paraplejia, cuadriplejia, amputaciones de extremidades,
poliomielitis, artritis, entre otros (Garcia y Bustos, 2015). También se presentan
alteraciones viscerales como a los aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo,
genitourinario, sistema endocrino-metabolico y sistema inmunitario. Segun la causa
de la discapacidad fisica, algunas personas podran tener dificultades para hablar,
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para caminar, para ver, para usar las manos u otras partes del cuerpo, o para
controlar sus movimientos, limita el desempefio motor de la persona afectada.

2.2.4.2.Discapacidad intelectual. Son aquellas limitaciones en el funcionamiento
intelectual y en el desarrollo de las habilidades adaptativas. Como es en el caso del
sindrome de Down, sindrome de Rett, Asperger y Alzheimer (Garcia y Bustos,
2015). Ademas, Peredo (2016) refiere que se posiciona como uno de los desafios
mas prevalentes en el contexto de las dificultades generales en el desarrollo y el
aprendizaje. Presentan dificultades en cuanto al razonamiento, planificacion,
solucion de problemas, pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas,
aprender con rapidez y aprender de la experiencia, limitando la colaboracion
comunitaria y la relacién con las condiciones de los diferentes contextos en que se
desenvuelve la persona, esta discapacidad aparece antes de los 18 afios (Hurtado y
Agudelo, 2016).

En las personas con discapacidad intelectual existe un retraso en el desarrollo

psicomotor y se relaciona segun la severidad, en deficiencias que son de gravedad

se presentan condiciones como falta de coordinacién de los movimientos entre

otros. Es por lo que a mayor déficit intelectual y menor estimulacion, mayores

seran los trastornos en la motricidad del individuo (Arana, 2018).

Se mencionan caracteristicas psicomotrices mas frecuentes en nifios con

discapacidad intelectual como son: respiracion superficial, deficiencia en esquema

corporal y de la autoimagen, dificultad en la orientacidn, coordinacidon y para

relajar sus musculos, inmadurez, no logra reconocer partes del cuerpo y

estereotipias. Es por lo cual se menciona la importancia de disehar ejercicios

dirigidos en la motricidad fina y gruesa lo que facilita la percepcion sobre su

esquema corporal y sobre los movimientos de su cuerpo, y su expresion corporal,

se trabaja con distintos materiales como pelotas, escaleras, musica, entre otros

(Arana, 2018).

2.2.4.3.Discapacidad mental. Corresponde a alteraciones bioquimicas que limitan el
pensamiento, el humor, sentimientos y comportamiento. Como es en el caso del
trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno obsesivo-compulsivo, depresion mayor,
trastorno dual, ansiedad, entre otros. Afecta al funcionamiento de las personas
dependiendo de la severidad de la enfermedad (Garcia y Bustos, 2015).

2.2.4.4.Discapacidad visual. Ausencia total de la percepcion visual o padecer debilidad
visual (Garcia y Bustos, 2015). Son aquellas personas que tienen ceguera, es la
ausencia total de percepcion visual, incluyendo la sensacién luminosa o aquellas
que presentan debilidad visual y por lo tanto emplean apoyos opticos (Hurtado y
Agudelo, 2016).

2.2.4.5.Discapacidad auditiva. Disminucion parcial o completa de la capacidad auditiva
en uno o en los dos oidos. Las personas que perciben sonidos en grado variable
pueden utilizar aparatos auditivos a estas personas se les denomina como
hipoactsicas, y a las que no perciben absolutamente ningtin sonido se les llama
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personas sordas totales, no pueden actuar de manera independiente segun la
severidad de la discapacidad (Hurtado y Agudelo, 2016).

2.2.5. Factores de prevencion de la discapacidad

Se describen tres niveles de prevencion que se pueden abordar: primaria,
secundaria y terciaria. En la prevencion primaria, el objetivo es procurar que el dafio en el
desarrollo psicoldgico no suceda, por lo que se establecen programas para la poblacion en
riesgo. La prevencion secundaria enfatiza sobre la deteccion e intervencidon oportuna de
cualquier tipo de alteracion en el desarrollo mediante programas de tamizaje, antes de que
se manifieste por completo. Por ultimo, la prevencion terciaria se aborda cuando ya se ha
identificado una discapacidad, evitando asi que el deterioro empeore, con lo cual el nifio
pueda alcanzar su maximo desarrollo en las distintas areas en las que se desenvuelva
(Ortega y Plancarte, 2017).

2.2.6. Demandas en personas con discapacidad

En personas con discapacidad tanto fisica como intelectual en cada etapa de su
ciclo vital demandan diferentes tipos de apoyo por parte de la familia, por lo tanto, es muy
importante atender sus necesidades desde temprana edad. Se pretende que la familia no
solo acepte como tal la enfermedad del miembro de familia, sino que pueda convertir en un
espacio en el que se potencialice sus capacidades y habilidades para lograr niveles mas
adecuados de autonomia (Gallegos, 2017).

Villavicencio-Aguilar et al. (2018) refieren que las demandas de cuidado indican el
nivel de independencia de la persona con discapacidad en aspectos como la alimentacion,
vestimenta y aseo personal, asi como su salud y movilidad. Estas necesidades estan
vinculadas a factores financieros, vivienda, transporte, asistencia domiciliaria y respaldo en
el cuidado del individuo, incluyendo dietas especiales, entre otros. En ciertas familias
dichas demandas evidencian los sistemas de creencias que favorecen la autosuficiencia de
la persona y su capacidad para resolver problemas al buscar ayuda y orientacion.

Las demandas de supervision estan relacionadas con el tiempo durante el cual la
persona puede estar solo o bajo el cuidado de terceros, ajenas a los padres. La supervision
estad ligada al comportamiento y la facilidad de manejo de la persona, y suele estar asociada
con recursos psicologicos en base a los valores de los progenitores sobre el
comportamiento de la persona con discapacidad y su habilidad para aplicar procedimientos
de manejo apropiados y consistentes. Por lo que, a mayor necesidad de supervision, la
familia enfrenta mayores obstaculos sociales (Villavicencio-Aguilar et al., 2018).

Por ultimo, en las demandas afectivas algunos progenitores pueden experimentar
escasos sentimientos de realizaciéon en su rol paternal. Inicialmente, puede ser dificil
demostrar afecto positivo hacia la persona con discapacidad, y esto a menudo se debe a la
falta de conductas afectivas y respuestas por parte del hijo. Estos sentimientos son
comunes después de recibir el diagndstico y pueden impactar la dindmica emocional entre
padres e hijos (Villavicencio-Aguilar et al., 2018).
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2.3. Calidad de vida

Se considera a la calidad de vida como un bienestar individual en el que incluye
bienestar fisico que corresponde salud e integridad fisica, bienestar material incluye
vivienda, aspectos economicos y laborales, bienestar social relacionado con las
interacciones sociales como con la familia y amistad y bienestar emocional refiriéndose a
la tranquilidad del individuo. La respuesta a cada uno de estos factores tiene un valor
subjetivo ya que depende del contexto en el que se desarrolla la persona. Este concepto
radica en comprender y reconocer que la percepcion de las personas sobre su propio estado
dependiendo de sus valores, creencias, contexto cultural e historia personal (Rodriguez y
Mendoza, 2020).

2.4. Cuidador

Es aquella persona que atiende las necesidades tanto fisicas como emocional de
personas que no pueden valerse por si solas. Se menciona que el cuidador informal es una
persona del entorno familiar o cercano que, sin recibir compensacion econdmica, se
encarga del cuidado de un individuo dependiente, estableciendo asi una relacion de
dependencia mutua. Es comtin que el cuidador principal corresponde a la mujer y en
ocasiones las hijas asumen este rol (Logrofio y Cercas, 2020).

En la actualidad, las familias tienden a ser mas pequenas, lo que resulta en que la
responsabilidad de cuidar a las personas dependientes recae en un ntimero reducido de
individuos. Este cambio, junto con la creciente participacion de las mujeres en el ambito
laboral, contribuye a que el cuidado de las personas dependientes se vuelva cada vez mas
desafiante (Martinez, 2020).

Entre los sintomas que experimenta el cuidador se incluyen el estrés, ansiedad,
depresion, fatiga, falta de energia, sensacion de impotencia, agotamiento constante,
dificultad para concentrarse, irritabilidad, insomnio, incapacidad para relajarse, los
cambios frecuentes de humor, apatia persistente, tensiéon emocional, desesperanza, la falta
de atencion a sus propias necesidades debido a la falta de tiempo, el abandono de
relaciones sociales y de actividades recreativas, aislamiento de la familia y de la sociedad
(Martinez, 2020).

2.4.1. Sindrome del cuidador

Menéndez y Caicedo (2019) definen al sindrome del cuidador como un trastorno
que afecta a las personas que asumen el papel principal de cuidado de una persona
dependiente, este se manifiesta a través de un agotamiento fisico y emocional al
enfrentarse a una situacion para la cual no estaban preparados, por lo que, consume todo su
tiempo y energia, lo que genera estrés, ansiedad, depresion, frustracion, irritabilidad,
impaciencia, dificultad para relajarse, cambios de humor frecuentes, dolores de cabeza,
entre otros, teniendo en cuenta que su vida se centra en el miembro de la familia con
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discapacidad, lo que desencadena en alteraciones fisicas, emocionales y sociales que
afectan varios aspectos de su vida.

2.5. Familia

La familia es la principal entidad que impacta en el desarrollo del nifio,
transmitiendo valores, tradiciones y creencias a través de la convivencia cotidiana.
También desempena el papel fundamental como la primera institucién educativa y de
socializacion del nino, dado que desde su nacimiento comienza a experimentar la
influencia formativa del entorno familiar (Sanchez, 2014). A pesar de que se constituye a
la familia como una institucion universal su desarrollo no ocurre de manera independiente,
sino que esta intrinsecamente vinculado con la estructura social de la que forma parte como
una unidad funcional esencial. Esta relacion con la sociedad le confiere singularidades que
lo distinguen, incluso dentro de una misma sociedad y en distintos periodos historicos
(Benitez, 2017).

2.5.1. Tipos de familia

La familia es una entidad presente en todas las culturas humanas, sin embargo, a lo
largo del tiempo y en diferentes lugares, ha tomado diversas formas, por lo que existen
varios tipos de familia en la sociedad como lo sefala Plazarte et al. (2022):
2.5.1.1.Familia nuclear. Se basa en una estructura social el que abarca un conjunto de

individuos compuesto por un hombre una mujer ¢ hijos que son social y legalmente

reconocidos, se encuentran cimentados en la vida matrimonial y de pareja los
cuales poseen compromisos y obligaciones. Cabe mencionar que el progenitor es la

persona encarga de sustento econdmico del hogar (Plazarte et al., 2022).
2.5.1.2.Familia extensa. Integrada por padre, madre y demas familia con parentesco, es

aquella familia nuclear adicional con mds miembros de la familia con relacion

sanguinea, como son tios, abuelos, primos (Plazarte et al., 2022).
2.5.1.3.Familia monoparental. Conformada por uno de los dos progenitores, siendo los

unicos responsables de sus hijos, en la actualidad es comun este tipo de familia por

separaciones o divorcios que enfrentan las parejas y en ocasiones suelen ser

familias inestables (Plazarte et al., 2022).
2.5.1.4.Familia mixta. Como consecuencia de una separacion o divorcio uno de los padres

se une con otra pareja, son familias reconstruidas de parejas formadas por conyuges

que tienen uno o mas hijos de una relacion anterior (Plazarte et al., 2022).

2.6.  Efectos psicologicos de la familia

El cuidado de las personas con discapacidad fisica e intelectual es asumido
principalmente por la familia, por lo que, se evidencian cambios en su dindmica, pues los
padres son quienes dedican la mayor parte de su tiempo al cuidado del integrante con
discapacidad, generando cambios en la relacion entre sus miembros y en el ejercicio de sus
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roles, siendo propensos a padecer alternaciones fisicas, psiquicas y sociales (Giaconi et al.,
2017).

Lima-Rodriguez et al. (2018) mencionan que la salud familiar puede experimentar
impactos en varias dimensiones, como en su funcionamiento y en el clima familiar, debido
a las demandas de cuidado y a la modificacion de la organizacion familiar en relaciéon con
la distribucion de roles, lo que genera en la familia resistencia y afrontamiento familiar,
debido al aumento de gastos para los diferentes tratamientos del integrante dependiente y
la disminucién de recursos.

A su vez Villavicencio-Aguilar et al. (2018) sefialan que cuando una persona es
diagnosticada con algun tipo de discapacidad, los padres asumen el rol protagoénico de
cuidado y proteccion, por lo que, se crea un conflicto intrapsiquico, produciendo intensos
sintomas de tristeza o incluso la perdida de sentido, llevando a la familia y en especial a los
progenitores a experimentar desgaste emocional lo que provoca a su vez varios problemas
psicosociales.

Torres-Avendafio et al. (2018) definen la sobrecarga como una condiciéon de
agotamiento emocional, fatiga y estrés que impacta de manera directa a las actividades de
recreacion, relaciones sociales y a la estabilidad emocional de la familia. En base a lo
anterior Hernandez y Acevedo (2019) manifiestan que la familia o cuidador principal de la
persona dependiente se enfrenta a varias actividades diarias e intensas que representan una
gran responsabilidad de cuidado, el cual es progresivo, pero dura por muchos afios, lo que
provoca una intensa sobrecarga en la familia y genera que el cuidado se convierta en un
agente estresor, lo que repercute de manera negativa en su salud fisica y mental.

En relacion con el estrés Avila (2014) lo describe como una reaccion fisiologica del
organismo ante circunstancias complejas, las cuales al pasar el tiempo afectan a diferentes
funciones del cuerpo. Por su parte Menéndez y Caicedo (2019) mencionan que el concepto
de estrés puede ser interpretado como una carga adicional para el cuidador y la familia, la
misma que estara determinada por las exigencias del cuidado y por los recursos que
disponga la persona para hacerle frente a las diversas situaciones de su labor, por lo que,
cuando la familia o el cuidador principal no utilizan las medidas necesarias llegan a
experimentar una acumulaciéon de tensiones emocionales, las cuales afectan
significativamente a su vida.

Chacon et al. (2021) caracterizan a la ansiedad como una respuesta emocional
frente a situaciones las cuales el individuo considera amenazantes, sin embargo, cuando
estas son constantes y perturbadoras se convierten en una patologia. Abad-Salgado (2016)
refiere que en general las familias no estdn acondicionadas para responder a las
dificultades que se suscitan por la discapacidad, por lo que, a raiz de ello se evidencia una
redistribucion de roles en relacion con el cuidado del dependiente, donde se designa a la
mujer al cuidado, tomando en consideracion el principio de naturalizacion, sin embargo, el
cuidado implica mas alla de lo natural, pues existe una atencion diaria, donde se involucra
la parte fisica, psiquica y emocional, mientras que el hombre aporta econdmicamente a la
familia.
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Lima-Rodriguez et al. (2018) mencionan que las madres son quienes asumen una
mayor carga de responsabilidad por el cuidado, experimentando un bienestar menor en
comparacion con los padres, por lo que, contar con el respaldo del conyugue contribuye a
mejorar su calidad de vida. Ademas, el subsistema fraternal puede sufrir alteraciones en lo
que respecta al afecto, estatus y dinamicas de poder en la relacion, de igual manera se
puede presentar problemas de conducta.

Giaconi et al. (2017) refieren que en una investigacion argentina se evidencio
efectos psicologicos muy marcados en los padres al tener hijos con discapacidad fisica e
intelectual, pues los progenitores tenian deterioro social de sus relaciones interpersonales,
esto debido a la sobrecarga que genera el cuidado, ademas, presentaron sentimientos de
culpa, trastornos del suefio, preocupacion excesiva, sentimientos de frustracion y
problemas con la pareja las que en ocasiones significaba la separacion de los padres. Por
otro lado, Gomez-Ramirez et al. (2019) hacen referencia que los cuidadores presentan
afectacion en el estado emocional lo que desencadena estrés, depresion, angustia, tristeza y
dolor.

Villavicencio-Aguilar et al. (2018) afiaden que los progenitores por lo general
experimentan un proceso que incluye sensibilidad extrema, labilidad emocional e
incertidumbre en relacion con la situacién familiar y sentimientos de culpa, siendo
particularmente angustiante para la madre, en este caso, autoacusacion; la desilusion, que
surge al no haber logrado tener un hijo de acuerdo con los estandares sociales para ser
aceptados, tristeza expresada mediante el llanto, e irritacion, lo que influye en la relacion
con el hijo diagnosticado con discapacidad.

Botto et al. (2014) sefialan que la depresion representa una alteracion de las
emociones que puede ser experimentado por todas las personas. Por su parte, Garcia y
Bustos (2015) mencionan que los padres también pueden experimentar sentimientos de
soledad o la falta de reconocimiento en funcion a lo que hacen por su hijo con
discapacidad, ademés de miedo, rechazo, culpa, inseguridad, desorientacion, de la mano
con dudas y la falta de confianza al ejercer su rol, por la inexperiencia de convivir con
personas diagnosticadas con algun tipo de discapacidad, lo que a su vez puede convertirlo
en una persona demandante e insatisfecha.

Con relacion a los hermanos de las personas con discapacidad la literatura sefala
que se presentan sentimientos negativos hacia sus hermanos por la asignacion del cuidado,
algunos entran en conflicto y sienten enojo por la falta de atencioén de los padres hacia ellos
(Muries-Cantan et al., 2022). Otros tienen sentimientos de invisibilidad durante las
interacciones sociales, dificultades psicoldgicas debido a la internalizacion de roles
familiares, experimentan culpa por no poder ofrecer apoyo constante a sus hermanos,
sienten incapacidad de comprender sus propias necesidades y la importancia del apoyo de
la familia y los grupos de pares para ayudarlos a validar sus experiencias negativas
(Hanvey et al., 2021).

Garcia y Bustos (2015) mencionan que otra de las principales problematicas que
presentan los hermanos es en relacion con la atencion y cuidado especial que los padres
dan al hijo con discapacidad, el cual es interpretado por ellos como desatencion o falta de
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afecto, lo que provoca en su mayoria celos y hostilidad, ademés, pueden presentar
sintomatologia psicosomatica, lo que hace referencia a sintomas de alguna enfermedad sin
explicacion médica.

2.6.1. Factores que contribuyen a los efectos psicoldgicos de la familia

Personas con discapacidad pueden enfrentan condiciones de extrema pobreza, altas
tasas de desempleo y un acceso limitado a servicios publicos como educacion y salud.
Ademas, su posicion social y cultural suele ser marginada y experimentan aislamiento.
Afecta en gran nimero a poblaciones vulnerables como en paises de bajos ingresos, puesto
que no poseen los recursos suficientes como econémicos o psicologicos (Morales y Rotela,
2019). Los factores que pueden contribuir a los efectos psicoldgicos en las familias con
miembros con discapacidad incluyen:
2.6.1.1.La severidad de la discapacidad. Segun un estudio realizado por Barreto y Vera

(2019) se evidencia que el cuidador de un familiar con dependencia severa presenta

signos de estrés, agotamiento, falta de apoyo de otros miembros de familia, se

presenta una disminucién en cuanto a vinculos, oportunidades, motivacion y

energia para establecer y mantener relaciones sociales, de este modo es importante

contar con redes de apoyo familiares, amistades o incluso del circulo social. Cuidar

a una persona con algun tipo de discapacidad, ya sea fisica o intelectual de manera

progresiva puede generar problemas de salud.
2.6.1.2.Afectaciones psicolégicas segiin el tipo de discapacidad. Segin algunos estudios,

las familias con miembros con discapacidades intelectuales o del desarrollo pueden
experimentar mayores efectos psicologicos que las familias con miembros con
discapacidades fisicas, debido a que la discapacidad intelectual o del desarrollo
implica una mayor dependencia, una menor autonomia y una mayor
estigmatizacion social. Algunos de los efectos psicoldgicos que pueden presentar
estas familias son el estrés, la ansiedad, la depresion, la culpa, el aislamiento, la

sobrecarga, el duelo, el conflicto, la baja autoestima y la insatisfaccion (Garcia y

Urbano, 2020).
2.6.1.3.La edad y el género de los miembros de la familia. La edad y el género de los

miembros de la familia también pueden influir en los efectos psicoldgicos que se

derivan de la discapacidad. Los padres y los hermanos mayores pueden

experimentar mayores efectos psicoldgicos que los hermanos menores, debido a

que asumen mayores responsabilidades. Asimismo, el género puede determinar

diferencias en la forma de afrontar la discapacidad, siendo las mujeres mas
propensas a expresar sus emociones y buscar apoyo social, mientras que los
hombres tienden a reprimir sus emociones y aislarse socialmente (Garcia y Urbano,

2020).

Estas diferencias pueden generar desequilibrios en la distribucion de las tareas, la

comunicacion, la toma de decisiones y el apoyo mutuo entre los miembros de la

familia, lo que puede afectar a la cohesion y la satisfaccion, es por lo mismo que se
debe promover la participacion de todo el nticleo familiar para fortalecer vinculos
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afectivos entre todos los miembros siendo beneficioso en el funcionamiento
familiar (Garcia y Urbano, 2020).

2.6.1.4.Red de apoyo en la familia. Las familias con una buena red de apoyo pueden
experimentar menores efectos psicoldgicos, esta red es dindmica y sujeta a
cambios, lo que implica que la familia no se limita inicamente a los miembros con
los que conviven, se extiende a una concepcion de familia ampliada que incluye a
abuelas, tios, tias, primos, entre otros, asi como a otros actores involucrados como
amigos, vecinos, docentes y terapeutas, estos se encuentran vinculados entre si a
través de relaciones que enriquecen la red de apoyo, todos orientados hacia un
objetivo comun que es el desarrollo de la persona con discapacidad (Abad-Salgado,
2016).
Viteri et al. (2019) consideran dicho apoyo como un elemento protector y
amortiguador que disminuye las probabilidades de los efectos negativos, dentro del
cual sus integrantes se sienten queridos y cuidados, contando con responsabilidades
comunes para afrontar situaciones estresantes, el apoyo emocional es entendido
como los sentimientos, pensamientos, experiencias y emociones que llegan a ser
compartidas con otros y el apoyo material abarca la ayuda directa relacionado al
bienestar por aliviar la sobrecarga de tareas, facilitar recursos econdémicos, prestar
ayuda para el cuidado de un tercero, entre otros.

2.7.  Factores sociodemogrificos de l1a familia

Los factores sociodemograficos se refieren a rasgos generales de una persona, tales
como la edad, el género, el estatus socioecondmico, el estado civil, entre otros aspectos. La
edad representa la cantidad de tiempo que ha transcurrido desde el nacimiento de una
persona, marcando etapas de desarrollo como infancia, adolescencia, juventud, adultez y
vejez. Mientras que el género estd relacionado a los rasgos bioldgicos que determinan la
identidad de un individuo como masculino o femenino, dichas caracteristicas no son
necesariamente exclusivas entre si, puesto que, hay personas que pueden poseer ambas,
pero generalmente sirven para distinguir a los seres humanos como hombres o mujeres
(Martinez et al., 2018).

El nivel socioecondmico se refiere a un conjunto de atributos del hogar que estan
vinculados con la capacidad econdmica de la familia, basada en los ingresos y el empleo de
esta, esta se clasifica en alto, medio y bajo, y cada nivel se define segiin aspectos como
posesiones materiales, condiciones de vivienda, nivel educativo, situaciébn econdmica,
entre otros factores. Por otro lado, el estado civil se refiere al estado legalmente reconocido
de convivencia de las personas en el momento en que se recopila la informacion, este
estado puede ser soltero, casado, viudo, separado o divorciado (Martinez et al., 2018).
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3. CAPITULO III. METODOLOGIA

3.1. Tipo de investigacion

Estudio de tipo bibliografico, se fundamenta especialmente en la recopilacion de
informacion cientifica validada mediante la busqueda de articulos cientificos, libros
académicos y estudios estadisticos obtenidos de revistas y bases de datos cientificas como
Google Scholar, Scopus, Science Direct, PubMed, Dialnet, Scielo, Scielo Brasil, Redalyc,
ResearchGate, ProQuest, Gale, Internet Archive Scholar, Latindex, Wolters Kluwer
Medknow, CORE, Medigraphic, Europe PMC y Wiley Online Library.

3.2. Nivel de investigacion

Investigacion de nivel descriptivo en el cual se describird las definiciones,
caracteristicas, factores y atributos de las variables de efectos psicologicos en la familia y
la discapacidad fisica e intelectual.

3.3. Poblacion y muestra
3.3.1. Poblacion

La poblacion total de estudio estd conformada por 444 articulos cientificos
publicados a partir del afio 2014 en adelante, enidiomas inglés y espafiol, recopilando
informacion de bases de datos confiables y revistas de impacto, mismos que abordan el
tema de los efectos psicoldgicos en las familias con miembros con discapacidad fisica e
intelectual, ademas, se ha utilizado las palabras clave “discapacidad”, “familia” y “efectos
psicologicos”.

3.3.2. Muestra

La muestra esta conformada por 45 documentos que se han seleccionado para el
sustento de la investigacion mediante un muestreo no probabilistico intencional, basado en
los criterios de inclusion y exclusion por lo cual se escogieron publicaciones ubicadas en
las bases Google Scholar (13 publicaciones), Science Direct (2 publicacion), Dialnet (3
publicaciones), Scielo (6 publicaciones), Scielo Brasil (1 publicacion), Redalyc (7
publicaciones), ResearchGate (2 publicaciones), ProQuest (1 publicacion), Internet
Archive Scholar (1 publicacion), Latindex (1 publicacion), Wolters Kluwer Medknow (1
publicacion), CORE (1 publicacion), Medigraphic (3 publicaciones), Europe PMC (1
publicacion) y Wiley Online Library (2 publicaciones).

Criterios de seleccion

A continuacion, se detallan los criterios de inclusion utilizados en la seleccion de
los articulos.
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Tabla 1
Criterios de seleccion

Criterios Justificacion
Documentos cientificos divulgados en los ultimos Se tomo en cuenta un periodo de 10 afios para abarcar la
10 afos, desde 2014 hasta 2024. mayor cantidad de estudios de alto impacto y con calidad
metodologica.
Estudios cuantitativos Proporcionar al estudio calidad metodoldgica cientifica

que ayude a cumplir el desarrollo del tema de
investigacion propuesto
Idioma inglés y espafiol Se incluyo articulo cientificos en estos dos idiomas ya
que se encontrd informacion relevante y de calidad
Articulos cientificos de distintas bases de datos y Se tomo6 en cuenta varias bases de datos que abarque
de facil acceso: Scopus, Science Direct, Google informacién importante para el desarrollo de la

Académico, ProQuest, Gale, Scielo, investigacion, a su vez de acceso gratuito que garanticen
ResearchGate, PubMed, Dialnet. la lectura completa de informacion que sea esencial.
Libros relacionados con el tema de base Implementar informacion que se de ayuda para

desarrollar adecuadamente los objetivos y marco tedrico

Criterios de exclusion

Se descartaron varios documentos para el trabajo investigativo por razones
detalladas a continuacion:
e Investigaciones sin accesibilidad al texto completo.
e Investigaciones que solicitan un pago para su acceso.
e Investigaciones sistematicas.

Para la busqueda de los articulos cientificos se utiliz6 operadores boléanos como,
por ejemplo: and, or, not, ademas de palabras claves como: “discapacidad”, “familia”,

99 ¢

“efectos psicologicos, “disability”, “family” y “psychological effects”.

Algoritmo de Busqueda

El algoritmo de busqueda bibliografica utilizado se detalla en la siguiente figura:
Figura 1
Algoritmo de Busqueda

Google Scholar = 90
Scopus =40

Science Direct = 20
PubMed =15

Dialnet = 40

Scielo = 45

Scielo Brasil =20

Redalyc = 60

ResearchGate = 22
ProQuest =17

Gale =20

Internet Archive Scholar =3
Latindex = 5

Wolters Kluwer Médanos = 11
CORE = 14

Medigraphic = 7

Europe PMC =5

Wiley Online Library = 10
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o

Estrategia de bisqueda = 444

p

Aplicacioén de los criterios de seleccion=230

P

Descartados
185

Lectura critica

o

Google Scholar= 13
Science Direct= 2

Dialnet= 3

Scielo= 6

Scielo Brasil= 1

Redalyc= "7

ResearchGate= 2
ProQuest=1

Internet Archive Scholar= 1
Latindex= 1

Wolters Kluwer Médanos= 1
CORE=1

Medigraphic= 5

Europe PMC= 1

Wiley Online Library= 2

¥

TOTAL SELECCIONADOS =45

3.4. Técnicas e instrumentos
3.4.1. Técnicas
Revision bibliografica

Proceso mediante el cual, a través de una busqueda, seleccion y clasificacion de
documentos cientificos, se analiza y sintetiza informacién que contribuye al tema de
interés de la investigacion, utilizando criterios de relevancia, calidad y accesibilidad.

Analisis documental

Es una herramienta valiosa para la investigacion la cual consiste en la lectura critica
que permite la extraccion y sintesis de la informacion relevante de los documentos
seleccionados, permitiendo asi el acceso a una variedad de fuentes de conocimiento que
respaldaran el estudio.
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3.4.2. Instrumentos
Matriz de revision bibliografica

Es una herramienta sumamente beneficiosa en la investigacion cientifica, puesto
que, posibilita la consolidaciéon de informacion proveniente de diversas fuentes
relacionadas con un tema particular. Este proceso se realiza mediante la aplicacion de
categorias que abarcan los documentos elegidos, con el objetivo de realizar un andlisis de
sus elementos y, de esta manera, simplificar la sintesis de la informacion (Bernal et al.,
2014).

Instrumento de evaluacion destinado al analisis critico de investigaciones
cuantitativas (CRF-QS)

Los articulos seleccionados fueron evaluados por el Critical Review
FormQuantitative Studies (CRF-QS) con el objetivo de determinar la calidad
metodolégica. Este instrumento es utilizado para investigacion cuantitativa, esta
conformada por 19 items, que califican un aspecto especifico de un trabajo investigativo,
contiene 5 categorias respecto a la calidad metodoldgica: pobre, aceptable, buena, muy
buena, excelente (Law et al., 1998).

Los puntos de corte son los siguientes:

1. Pobre calidad metodoldgica < 11 criterios.

2. Aceptable calidad metodoldgica entre 12 y 13 criterios.
3. Buena calidad metodologica entre 14 y 15 criterios.

4. Muy buena calidad metodolédgica entre 16 y 17 criterios.
5. Excelente calidad metodologica >18 criterios.

A continuacidn, se expone los criterios e items que estructuran la matriz de calidad
metodologica

Tabla 2

Criterios para calificar calidad metodologica (CRF-QS)
Criterios No. De item Elementos a valorar
Objeto de estudio 1 Objetivos precisos, medibles y factibles
Literatura Informacion relevante para la investigacion

Disefio Adecuado al tipo de estudio

No presenta sesgos

Justificacion del tamaifio de la muestra
Aplicacion de consentimiento informado

2
3
4
Muestra 5 Descripcion de la muestra
6
7
8

Medicion Medidas validas

9 Fiabilidad de las medidas
Intervencion 10 Descripcion de la intervencion

11 Evita contaminacion

12 Evita co-intervencion
Resultados 13 Expone estadisticas de los resultados
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14 Describe método de andlisis estadistico
15 Presenta abandonos
Conclusion e  implicaciéon 16 Importancia de los resultados
clinica de los resultados 17 Conclusiones coherentes y claras
18 Informes de implicacion clinica de los
resultados
19 Describe limitaciones del estudio

Fuente: Los criterios e items fueron redactados de acuerdo con lo planteado por Law et al.

(1998).

La calidad metodologica va a depender del puntaje que se obtenga por lo que:

e Igual o menor a 11 criterios: pobre calidad metodolégica.

e Entre 12 y 13 criterios: aceptable calidad metodologica.

e Entre 14 y 15 criterios: buena calidad metodologica.

e Entre 16 y 17 criterios: muy buena calidad metodologica.

e Entre 18 y 19 criterios: excelente calidad metodoldgica.
A continuacidn, en la tabla N°3 se detallan los articulos que fueron seleccionados a
partir de los criterios de CRF-QS, la puntuacion que presente cada uno de los articulos sera
de relevancia en cuanto a la calidad metodologica.
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Tabla 3
Calificacion de la calidad metodologica de los documentos cientificos

Puntuacion CRF-QS

N°  Titulo 1 23 45 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 Total Categoria
1 Sobrecarga del cuidado y morbilidad sentida en 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 18  Excelente
cuidadores de nifios con discapacidad. calidad

2 Impacto emocional en las familias de hijos con 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 18  Excelente
discapacidad fisica. calidad

3 Funcionalidad familiar y participacion escolar de las 1 1 1 0 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 0 16 Muy buena
familias de nifios con discapacidad.

4  Resiliencia, recursos familiares y espirituales en 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 0 17  Muy buena
cuidadores de nifios con discapacidad.

5 Calidad de vida familiar de estudiantes chilenos con 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 19  Excelente

discapacidad. calidad

6 Salud familiar en nifios con discapacidad intelectual. 1 111 1 1 1 1 1 O 1 1 1 1 1 1 1 1 0 17  Muy buena

calidad

7  Agotamiento psicolégico en cuidadores de personas 1 1 1 I I 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 19  Excelente
con discapacidad. calidad

8 Sindrome de Burnout en Cuidadores de Pacientescon 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 18  Excelente
Discapacidad Infantil. calidad

9 Calidad de vida y funcionamiento ejecutivo en 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 1 18  Excelente
cuidadores primarios de niflos y adolescentes con calidad
discapacidad.

10 Calidad de vida y sobrecarga en cuidadores de 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 19  Excelente
escolares con discapacidad intelectual. calidad

11  El estrés en madres de nifios con discapacidad y su 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 0 17  Muy buena
influencia familiar. calidad

12 Caracterizacion  sociodemografica a cuidadores, 1 1 I 1 1 1 0 1 1 O 1 1 1 1 1 1 1 1 0 16 Muy buena
personas con discapacidad y familias. calidad

13 Calidad de vida de cuidadores primarios de niioscon 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 18  Excelente
discapacidad intelectual. calidad




14

Relacion entre sobrecarga, ansiedad y depresion con la
calidad de vida de cuidadores de nifios con
discapacidad.

17

Muy buena
calidad

15

Carga subjetiva y calidad de vida relacionada con le
salud en cuidadores de nifios con discapacidad y nifios
con multidiscapacidad.

16

Muy buena
calidad

16

Relacion entre la sobrecarga y el indice depresivo de
cuidadores primarios de pacientes con enfermedades
neuromusculoesqueléticas.

18

Excelente
calidad

17

Sobrecarga, calidad de vida, bienestar en cuidadoras de
nifios con discapacidad en dos regiones de Colombia.

17

Muy buena
calidad

18

Variables que predicen la aparicion de sobrecarga en
cuidadores primarios informales de nifios con cancer.

18

Excelente
calidad

19

Sindrome de sobrecarga y calidad de vida del cuidador
de pacientes con discapacidad en el primer nivel de
atencion.

17

Muy buena
calidad

20

Depresion en cuidadores primarios informales de
pacientes con limitacion en la actividad.

17

Muy buena
calidad

21

Calidad de vida y afrontamiento de los cuidadores
informales de nifios y adolescentes con discapacidad.

17

Muy buena
calidad

22

Influencia de la resiliencia en la sobrecarga subjetiva de
madres de nifios con trastorno de espectro autista.

17

Muy buena
calidad

23

Vivencias del cuidador informal del paciente con
discapacidad en la instancia domiciliaria.

17

Muy buena
calidad

24

Caracterizacion y condiciones de los cuidadores de
personas con discapacidad severa en Bogota.

18

Excelente
calidad

25

La discapacidad severa y el impacto emocional en las
familias que acuden al centro de salud Fatima de
Manabi, Ecuador.

17

Muy buena
calidad

26

Sobrecarga del cuidador, riesgo laboral en cuidadores
informales de personas con discapacidad en Cuenca-
Ecuador.

19

Excelente
calidad

27

Caregiver burden in children with intellectual
disability: Does special school education help?.

19

Excelente
calidad
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28

Caracteristicas sociodemograficas, del cuidado y nivel
de carga en los cuidadores de personas con
discapacidad severa.

16

Muy buena
calidad

29

Stress Levels and Coping Strategies of Families of
Adults With Intellectual Disability and Challenging
Behaviours During the COVID-19 Pandemic in Qatar.

19

Excelente
calidad

30

Families of children with developmental disabilities:
perceptions and experiences of adolescent siblings of
children with developmental disabilities.

14

Buena calidad

31

Estado psicologico y fisico relacionado con estilos de
afrontamiento en cuidadores primarios informales de
pacientes con EVC.

19

Excelente
calidad

32

Psychological status and coping styles of caregivers of
individuals with intellectual disability and psychiatric
illness.

18

Excelente
calidad

33

Alteraciones  psicoloégicas en  cuidadores de
discapacitados intelectuales durante la COVID-19.

15

Buena calidad

34

Estilos de cuidado y la implicaciéon como protector
psicologico del cuidador de personas con Parkinson en
Espatfia.

19

Excelente
calidad

35

Bienestar psicologico, estrategias de afrontamiento y
apoyo social en cuidadores informales.

19

Excelente
calidad

36

Carga de cuidado de los cuidadores familiares y nivel
de dependencia de su familiar.

19

Excelente
calidad

37

Caregivers and Coping: Well-being and coping styles
among caregivers of young adults with developmental
disabilities.

18

Excelente
calidad

38

The relationship between coping styles and depression
among caregivers of children with cerebral palsy in
Nigeria, West Africa.

19

Excelente
calidad

39

Mediating effects of family functioning on the
relationship between care burden and family quality of
life of caregivers of children with intellectual
disabilities in Mongolia.

19

Excelente
calidad
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40

Salud mental de cuidadores de nifios con trastornos del
neurodesarrollo durante la pandemia

19

Excelente
calidad

41

Estudio de la calidad de vida en cuidadores familiares
de personas con discapacidad intelectual.

18

Excelente
calidad

42

Estados emocionales y carga del cuidador principal de
pacientes discapacitados por ictus.

16

Muy buena
calidad

43

Salud mental en cuidadores informales de pacientes con
discapacidades que acuden a centros de atencion
primaria de salud.

15

Buena calidad

44

Necesidades de apoyo y calidad de vida de familias de
personas con discapacidad intelectual en Puerto Rico.

19

Excelente
calidad

45

Grado de Sobrecarga y Caracterizacion de Cuidadores
de Personas Adultas Mayores con Diabetes Mellitus
tipo 2

18

Excelente
calidad
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3.5. Meétodos de estudio

Para el desarrollo de los aspectos metodoldgicos se considera lo siguiente:

1. Inductivo — deductivo: Facilita situar la problematica en un contexto mas
amplio, es decir, la informacion pertinente al tema de investigacion desde
una perspectiva general hasta un enfoque mas detallado. A partir de este
proceso, se lleva a cabo la sintesis y comprension adecuada para establecer
conclusiones y compilar informacion sobre sobre los efectos psicoldgicos
en la familia a causa del cuidado a personas con discapacidad fisica e
intelectual.

2. Analitico — sintético: Se utiliza para analizar a detalle los factores
psicologicos relacionados con el cuidado, como el estrés, ansiedad,
depresion, entre otros. Luego, se sintetizan estos elementos para lograr una
comprension integral de los efectos psicoldgicos en la familia.

3.6. Procedimiento

El procedimiento es descrito mediante las siguientes fases:

3.6.1. Busqueda de informacion

La variable “efectos psicologicos” hace referencia a las influencias, cambios o
consecuencias que ocurren en el ambito mental, emocional o cognitivo de una persona
como resultado de ciertos estimulos, experiencias o situaciones. En esta investigacion, se
consideraron los efectos psicoldgicos mas representativos: estrés, ansiedad, depresion, etc.
A causa de las dificultades en la biisqueda de informacion en espaiol, se recurrid al uso del
idioma inglés mediante operadores booleanos, lo que arrojo resultados satisfactorios.

La variable discapacidad se entiende como deficiencias tanto fisicas como mentales
que incapacitan a la persona en la realizacion de cierto tipo de actividades. En esta
investigacion se considerd a la discapacidad tanto fisica como intelectual. Se recurrié al
uso de idioma inglés para ampliar la informacion, con la ayuda de operadores booleanos
que arrojaron resultados satisfactorios.

Para especificar la poblacion, familia, se utiliz6 las siguientes palabras claves:
family, hogar, convivencia, cuidadores, apoyo, dentro del cual se utilizdé el operador
boleano AND.

3.6.2. Seleccion

Examinar los titulos y el contenido de los articulos cientificos elegidos, utilizando
palabras clave, operadores de busqueda y criterios de inclusion y exclusion, lo que
posibilito la identificacion de investigaciones pertinentes en consonancia con los objetivos
del estudio.
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3.6.3. Filtracion de datos significativos

Los documentos cientificos son sometidos a procesos de evaluacion, que incluyen
el uso de criterios de inclusion, exclusion, lectura critica y evaluacion metodologica. Estos
procedimientos permiten identificar qué articulos cientificos son apropiados y pertinentes
para los objetivos especificos de la investigacion propuesta.

3.6.4. Comparecer resultados

Se crearon tablas de triangulacion con aquellos articulos que cumplen con un nivel
metodoldgico adecuado, con el propdsito de cumplir con los objetivos de la investigacion.

3.6.5. Consideraciones éticas

En el presente trabajo de investigacion se tomaron en cuenta los principios éticos
asociados con la gestién de informacion cientifica por parte de los creadores y sus derechos
respectivos. Se hace hincapié en el respeto a la propiedad intelectual mediante la adecuada
citacion de fuentes bibliograficas. Por ultimo, la documentacion recopilada se utilizd
exclusivamente de acuerdo con los objetivos especificos de la investigacion.
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4. CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

A continuacion, en la Tabla 4, se detallan los resultados de los articulos que dan respuesta se da respuesta al primer objetivo de
investigacion: Caracterizar los efectos psicologicos de la familia con miembros que presentan discapacidad fisica e intelectual. Se exponen a

continuacion.

Tabla 4
Triangulacion de resultados sobre los efectos psicologicos de la familia con miembros que presentan discapacidad fisica e intelectual
Ne Autores Titulo Muestra Instrumentos Categoria Aporte
1 Goémez et al. Sobrecarga del cuidado vy 56 Cuestionario Sobrecarga del cuidador El estudio demuestra que el dolor fisico que
(2018) morbilidad sentida en cuidadores nordicoy Escala de y morbilidad del presenta los cuidadores prevalece en el area
cuidadores de niflos con sobrecarga del cuidador dorsolumbar, en el hombro y muiiecas, puesto
discapacidad cuidador de Zarit que gran parte de su tiempo lo dedican a la

atencion de este grupo de personas, sin
embargo, no solo dolor fisico afecta a los
cuidadores pues existe cierta sobrecarga
emocional y frustracion puesto que para
muchas personas les resulta complicado la
responsabilidad que conlleva una persona con
discapacidad, ya sea fisica o intelectual.

2 Cerén y Vera
(2022)

Impacto emocional en las
familias de  hijos con
discapacidad fisica

70 familias

Apgar familiar Escala
de comunicacion
familiar, Escala de
satisfaccion  familiar
por adjetivos y Escala
de estrés percibido

Impacto emocional

La comunicacién es el pilar fundamental en la
familia. La presente investigacion permite
conocer que una inadecuada comunicacion
puede ocasionar disfuncionalidad en el nucleo
familiar acompafiado de actitudes 'y
comportamientos negativos. El proceso de
adaptacion y aceptacion puede llegar a ser muy
complicado lo que requiere paciencia y tiempo

para volver adaptarse, dichas familias
presentan  sentimientos y  emociones
relacionado a la culpa, resentimiento y
frustracion
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3 Lopez-
Marquez
(2017)

Funcionalidad  familiar y
participacion escolar de las
familias de nifios con
discapacidad

108 familias

Cuestionario de apgar

familiar y
Cuestionario para
padres de familia.
grado de

participaciéon escolar
de padres de familia
(PEPF)

Funcionalidad familiar y La

participacion escolar

investigacion  demuestra como la
funcionalidad familiar puede llegar a influir en
la condicion que presenta algiin miembro de la
familia, se destaca no poseen una adecuada
adaptabilidad para el cambio ante wuna
situacion que puedan presentar, esto puede ser
un factor de riesgo para la presencia de mas
enfermedades, por lo que la cooperaciéon y la
participacion de la familia son factores
determinantes para que la familia pueda ser
funcional.

4 Bizama
Burdiles
(2023)

Calidad de vida familiar de
estudiantes  chilenos  con
discapacidad

48 familias

Escala de Calidad de
Vida Familiar
(ECVF) para
Familias de Personas
con Discapacidad

Calidad de vida vy

discapacidad

El estudio demuestra que existe un desgaste
tanto fisico como psiquico ya que ejercen
labores de cuidado gran parte de su tiempo
hacia las personas con discapacidad, por otro
lado, el entorno no siempre brinda al cuidador
apoyo necesario, es por lo cual se recalca la
importancia de la interaccion con la familia y
la comunicacién puesto que delimitan la
convivencia afectando positivamente ya que
disminuye los efectos negativos que causa
estar al cuidado de las personas.

5  Delgado et al.

(2020)

Salud familiar en nifios con
discapacidad intelectual

45 familias

Prueba de percepcion
del  funcionamiento

familiar (FF-SIL),
inventario de
caracteristicas
familiares de riesgo y
Matriz de  salud
familiar

Salud
discapacidad intelectual

familiar y

Cada familia posee una dinamica familiar
Unica y autentica los que representa como
cierto tipo de familia, esta dinamica puede
verse afectada al momento de estar a cargo de
una persona con discapacidad. Este estudio
demuestra que el mayor porcentaje de familias
son disfuncionales, factores como falta de
limites, escasa comunicaciéon, roles no
definidos y la incapacidad para adaptarse al
cambio predisponen a que se altere la dindmica
familiar generando estrés en los cuidadores
principales.

6  lzaguirre et al.

(2021)

Agotamiento psicologico en
cuidadores de personas con
discapacidad

150
cuidadores

Cuestionario Maslach
Burnout Inventory

Agotamiento

psicologico y

discapacidad

El cansancio emocional es uno de los factores
que presentan frecuentemente las familias que
estan al cuidado de personas con discapacidad
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tanto fisica como intelectual. La presente
investigacion indica que los cuidadores
principales experimentan afectaciones
psicologicas como fisicas, de igual manera las
personas del sector rural se encuentran maés
afectadas puesto que, no reciben el apoyo
necesario

7 Arias et al. Sindrome de Burnout en 45 Cuestionario Maslach Sindrome de Burnout y El cansancio fisico como emocional esta
(2019) Cuidadores de Pacientes con  cuidadores  Burnout Inventory discapacidad infantil latente en aquellas familias que estan a cargo
Discapacidad Infantil de personas con discapacidad, ya sea fisica
como intelectual, tal como se presenta en el
articulo, gracias a la aplicacion del
cuestionario de Burnout se logra evidenciar
que cuidadores presentan un alto nivel de
agotamiento emocional. A su vez es
importante destacar que el factor econdmico
predispone a que las familias no logren
satisfacer sus necesidades personales y de las
personas con discapacidad.

8  Cabreray Jané¢ Calidad de vida y 211 The Behavior Rating Calidad de vida y Tener una correcta calidad de vida implica el
(2023) funcionamiento ejecutivo en  cuidadores  Inventory of funcionamiento bienestar con el entorno social, familiar y con

cuidadores primarios de nifios Executive  Function ejecutivo uno mismo. La llegada de un miembro con
y adolescentes con Adult Version discapacidad a la familia se puede ver afectada
discapacidad (BRIEF-A) y Escala a la calidad de vida del nucleo familiar, mas si
de calidad de vida de no posee las herramientas necesarias para
WHOQOL-BREF sobrellevar la situacion de la mejor manera. En
la presente investigacion se demuestra que en
las familias la percepcion en cuanto a la
calidad de vida es buena, esto debido a que
reciben el apoyo de instituciones por lo tanto

no presentan afecciones significativas.

9  Arias y Calidad de vida y sobrecarga 137 Cuestionario de Calidad de vida y La angustia, preocupacion son factores que
Muioz- en cuidadores de escolares  cuidadores  Sobrecarga del sobrecarga predisponen a una baja calidad de vida en
Quezada con discapacidad intelectual Cuidador de Zarit y familias que tienen a cargo de una persona con
(2019) Cuestionario de Salud discapacidad, no solo afecta a nivel emocional

de Calidad de Vida
SF36

puesto que el dolor fisico este latente. Asi, este
estudio demuestra que familias a cargo de
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nifios con discapacidad multiple tienen mayor
sobrecarga, debido a que el cuidado que
requieren es mas complejo y por ende el dolor
corporal es mayor. Las actividades cotidianas
se tornan complicadas afectando a todo el
nucleo familiar

10 Bravo et al.
(2019) con

influencia familiar.

El estrés en madres de nifios
discapacidad y

su

34 madres de
familia

Cuestionario de estrés
parental PSI y
entrevistas
estructurales

Estrés e  influencia

familiar

Uno de los sentimientos mas frecuentes en
familias que tiene una persona con
discapacidad son; tristeza, melancolia, duelo,
culpa entre otros. El estudio demuestra como
las madres son las que reciben mayor carga
emocional asociada al estrés puesto que se
encuentra en contacto directo con la persona
con discapacidad, gran parte de su tiempo lo
dedica a su cuidado omitiendo su cuidado
propio, asi como la relacion con su pareja y
demas miembros de su familia lo cual se
evidencias cambios negativos en la dindmica
familiar.

Caracterizacion
sociodemografica
cuidadores, personas
discapacidad y familias

11  Regalado 'y
Sanchez
(2018)

con

24 familias

Cuestionario de
Caracterizacion  del
cuidador, Escala de
Zarit, Test de
vulnerabilidad al
estrés, Instrumento de
repercusion familiar

Caracterizacion
sociodemografica y
discapacidad

El apoyo de la familia ante situaciones que
resulten complicadas es muy importante, en el
caso de estar al cuidado de un miembro con
discapacidad el rol y la dinamica que presentan
serd determinante para saber si la familia es o
no funcional. Dentro de esta investigacion se
demuestra que la sobrecarga es un factor que
sin importar el tipo de discapacidad que tenga
la persona va a estar presente en el mayor
porcentaje de familias ya sea de manera
intensa o leve lo cual genere estrés, es
importante que se les brinde herramientas
adecuadas para sobrellevar la situacién dentro
del hogar.

12 Vera y Ruiz
(2017)

primarios de niflos

discapacidad intelectual

Calidad de vida de cuidadores

con

36
cuidadores

Escala de calidad de
vida de WHOQOL-
BREF

Calidad de
cuidadores
discapacidad intelectual

vida,

Existe cambios en la rutina de una persona
cuando algo inesperado ocurre en sus vidas,
como es la llegada con un miembro con
discapacidad, no siempre los cambios afectan
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de manera negativa, como relata en la presente
investigacion, mediante encuestas y entrevistas
llegaron a la conclusiéon que muchas familias
tuvieron un cambio positivo en sus vidas y
como resultado se evidencia que poseen una
adecuada calidad de vida

13 Lopez (2014)  Relacion entre sobrecarga, 31 Inventarios de Sobrecarga, ansiedad, Uno de los efectos psicolégicos mas comunes
ansiedad y depresion con la  cuidadores  ansiedad y depresion depresion y calidad de en las familias que estan al cuidado de una
calidad de vida de cuidadores de Beck y Escala de vida persona con discapacidad es la ansiedad y
de nifios con discapacidad sobrecarga de Zarit depresion, como se presenta en la
investigacion, mediante la aplicacion de
cuestionarios si identifica que los cuidadores la
mayor parte de tiempo se sienten intranquilos a
la espera de que ocurra lo peor, ademas de
tener dificultades para dormir, fatiga, etc. Los
sintomas mencionados reflejan una incorrecta
calidad de vida que no solo afecta al cuidador

primario sino a todo el nicleo familiar.
14  Cahuana Carga subjetiva y calidad de 220 Cuestionario de carga Carga subjetiva, calidad El estudio permite conocer que a mayor grado
(2016) vida relacionada con la salud  cuidadores  subjetiva del cuidador de vida y de discapacidad mayor serd la sobrecarga que
en cuidadores de nifios con de Zarit Y multidiscapacidad presenten los cuidadores por el tiempo que
discapacidad y nifios con Cuestionario de demandan, como es el que caso de nifios con
multidiscapacidad calidad de  vida multidiscapacidad puesto que requieren mayor
relacionada con la atencion y cuidados. Es importante destacar
salud (SF-36 version que la mayoria de las familias dejan de lado su
2) propia salud tanto fisica como emocional
afectando de esta manera a su calidad de vida

propia y del entorno.

15 Reyes et al. Sobrecarga, calidad de vida, 87 Escala de Sobrecarga Sobrecarga, calidad de Emociones como frustracion, depresion, rabia
(2019) bienestar en cuidadoras de  cuidadores de Zarit y La escala viday bienestar son usuales en familias que presentan un

nifios con discapacidad en dos
regiones de Colombia

de calidad de vida de
WHOQOL-BREF

miembro con discapacidad puesto que, no
poseen las herramientas adecuadas para
brindar el soporte que necesitan las personas
afectadas. El estudio permite demostrar una
relacion entre las presenten variables, es
evidente que presentan manifestaciones
negativas asociadas a que el apoyo que reciben
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no es suficiente, ademds que sus proyectos
personales se ven estancados reflejandose de
manera negativa en el bienestar y la calidad de
vida

16  Cardenas Sindrome de sobrecarga y 50 Test de Zarit y Sindrome de sobrecarga, El estudio demuestra que la sobrecarga que
(2022) calidad de vida del cuidador cuidadores  encuesta calidad de wvida y poseen las familias por estar al cuidado de
de pacientes con discapacidad sociodemografica discapacidad personas con discapacidad se puede manifestar
en el primer nivel de atencion a nivel de su salud tanto fisica manifestandose
en dolores organicos o fisicos y emocional
presentando  sintomatologia  ansiosa o
depresiva afectando se manera directa en la
calidad de vida de los cuidadores y del ntcleo
familiar.
17 Buenfil et al. Depresion en  cuidadores 18 indice de Depresion Depresion y pacientes La investigacion demuestra que al estar al
(2016) primarios  informales de cuidadores de Beck, Lista de con limitacion en la cuidado de una persona con discapacidad
pacientes con limitacion en la Cotejo de la actividad afecta de manera directa a la dinamica
actividad Clasificacion familiar, en la salud y la calidad de vida, es
Internacional del evidente como los cuidadores experimentan
Funcionamiento de la sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como
Discapacidad y de la duelo  patologico, frustracion etc. Es
Salud (CIF), importante destacar que mientras mas grave
cuestionario para sea el tipo de discapacidad mayor serd la
cuidadores primarios afectacion en el estado de animo del cuidador
informales, principal.
Cuestionario
Sociodemografico
para Cuidadores
Primarios Familiares
Informales
18  Sollberger et Calidad de vida y 207 Cuestionario de salud Calidad de vida, EIl brindar apoyo y cuidados a personas con
al. (2023) afrontamiento de los  cuidadores  SF-12, Inventario de afrontamiento y necesidades especiales puede ocasionar
cuidadores informales de respuestas de discapacidad afectacion en cuanto a la calidad de vida, como
nifios y adolescentes con afrontamiento CRI-A lo demuestra en la investigacion, la percepcion
discapacidad. 48 de la salud en los cuidadores es baja, con poca

salud mental y baja vitalidad afectando a la
calidad de vida, de este modo infiriendo en las
actividades cotidianas de la familia y del
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cuidador. Ante la presencia de un evento
estresor existe una percepcion de una
inadecuada salud fisica como mental.

19 Lema y Lopez Vivencias del cuidador 10 Entrevistas Cuidador informal y Estar al constante cuidado de una persona con
(2022) informal del paciente con  cuidadores discapacidad discapacidad es una tarea exhausta, segun el
discapacidad en la instancia tipo de discapacidad los cuidados requieren
domiciliaria mayor o menor tiempo. La investigacion
sefiala que los cuidadores descuidan el aspecto
de su salud tanto fisica como emocional, sin
embargo, el amor que tienen por sus hijos
logran olvidar el cansancio, dolor y estrés que
puedan experimentar, a su vez a lo largo del
tiempo  han  adquirido  conocimientos
relacionados a la enfermeria para el
mejoramiento, mantenimiento y rehabilitacion
de la persona con discapacidad
20  Montero et al. Variables que predicen la 100 Encuesta de salud Sobrecarga y cuidadores Cualquier tipo de enfermedad o condicion que
(2015) aparicion de sobrecarga en participantes para el Cuidador primarios pueda presentar algiin miembro de la familia
cuidadores primarios Primario  Informal, impacta directamente en el nucleo familiar. La
informales de nifios con Escala de carga del persona afectada posee demandas especificas
cancer cuidador de Zarit, que ¢él o la cuidadora deberd cumplir
Inventario de generando un desgaste tanto fisico como
Ansiedad de Beck, emocional. El articulo manifiesta que los
Inventario de cuidadores principales experimentan
Depresion de Beck, implicaciones emocionales como ansiedad y
Escala de Modos de depresion lo cual afecta de manera directa a la
Afrontamiento al calidad de vida en dimensiones como trabajo,
Estrés de Lazarus y hogar, vinculos sociales, etc.
Folkman y Encuesta
sociodemografica
21  Gomez- Caracterizacion y condiciones 2 557 Caracterizacion de la Caracteristicas de los El estudio permite conocer que en casos de
Galindo et al. de los cuidadores de personas  cuidadores  persona en condiciéon cuidadores y discapacidad severa la presencia de un
(2016) con discapacidad severa en de discapacidad discapacidad severa cuidador es muy importante por la necesidad
Bogota2019 severa (creado por los de apoyo para la realizacion de las actividades
investigadores) diarias, por lo que, en el cuidador se ve

afectada la salud fisica y mental, generando
cefalea, lumbalgias, estrés, ansiedad,
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depresion, alteracion del suefio e irritabilidad
por el tiempo dedicado al cuidado,
ocasionando que en su mayoria no participen
en actividades de socializaciéon y no cuenten
con redes de apoyo que son un agente
amortiguador de la ardua labor que realizar a
diario.

22

La discapacidad severa y el
impacto emocional en las
familias que acuden al centro
de salud Fatima de Manabi,
Ecuador

Barreto y Vera
(2019)

109 familias
(108
cuidadores
principales y
secundarios)

Escala de
entrevistas

Zarit 'y

Discapacidad severa e
impacto emocional en la
familia

En este estudio se evidencia que el impacto
emocional en la familia no depende del grado
de discapacidad de la persona dependiente,
puesto que, la sobrecarga en el cuidador esta
relacionado con el tiempo que dedica al
cuidado, lo que genera un mayor deterioro de
la salud mental que de la salud fisica, el
cuidador se enfrenta a situaciones de estrés y
agotamiento, por lo que, es importante las
redes de apoyo familiares, amistades e incluso
la misma sociedad las cuales permitiran que no
se presente el Sindrome del cuidador.

23

Moscoso y
Matovelle
(2023)

Sobrecarga del cuidador,
riesgo laboral en cuidadores
informales de personas con
discapacidad en  Cuenca-
Ecuador

123
cuidadores

Escala de Zarit

Sobrecarga del cuidador
y riesgo laboral

El cuidador informal realiza un trabajo muy
demandante por no tener un horario, ni
disponer de horas de descanso, lo que puede
generar una sobrecarga emocional alta,
afectando su salud fisica y psicoldgica, siendo
un problema de salud frecuente y progresivo,
donde se evidencia sintomas derivados del
estrés, ansiedad, depresién, insomnio,
alteraciones en la concentracion, irritabilidad,
entre otros, puesto que, a mayor carga
asistencial menor es el autocuidado del
cuidador. Es importante destacar que al ser un
trabajo no reconocido formalmente segun la
normativa legal este deberia serlo para
prevenir un dafio biopsicosocial, con lo cual se
mejoraria la calidad de vida del cuidador.

24

Ramasubrama
nian et al

Caregiver burden in children
with intellectual disability:

80
cuidadores

Zarit Burden
Interview scale y The

Carga del cuidador y
discapacidad intelectual

El cuidar a una persona con discapacidad
intelectual representa una carga a la cual los

47



(2019) Does special school education

help?

Major Depression
Inventory scale

familiares no estan preparados por lo que
llegan a presentar un alto nivel de estrés y
sintomatologia  depresiva, muchos incluso
deciden enviar a la persona dependiente a
escuelas especiales para una educacidon basica
donde se desarrollen sus capacidades y
habilidades como una forma de reducir las
afectaciones psicoldgicas por el cuidado, sin
embargo, no todas las familias cuentan con el
factor econdmico necesario, evidenciando una
relacion significativa entre la gravedad de la
carga y la depresion en los cuidadores de nifios
no escolarizados.

25

Caracteristicas
sociodemograficas, del
cuidado y nivel de carga en
los cuidadores de personas
con discapacidad severa

Rodriguez-
Delgado et al.
(2021)

35
cuidadores

Cuestionario
sociodemografico y
del cuidado y Escala

de carga del cuidador

de Zarit

Caracterizacion
sociodemografica y
nivel de carga

El cuidador de personas con discapacidad
severa por su ardua labor experimenta una
mayor carga emocional experimentando
cambios en el estado animico con
predisposicion de sufrir sintomatologia de
estrés, ansiedad, depresion, entre otros, lo que
a largo plazo deteriora su salud mental, puesto
que, existe un cambio en las relaciones
familiares y sociales, cambios en el trabajo, la
situacion econdmica y tiempo libre. Este
estudio permite demostrar que los cuidadores
en su mayoria perciben una problematica
latente en su salud fisica y psicoemocional por
el cuidado a las personas dependientes.

26

Stress Levels
Strategies
Adults

El Tahir et al.
(2022)

and Coping
of Families of
With  Intellectual
Disability and Challenging
Behaviours During the
COVID-19 Pandemic in Qatar

100
cuidadores

Brief coping
orientation to
problems experienced
inventory (Brief-
COPE), Perceived
stress scale (PSS),
Sociodemographic
questionnaire

Niveles de estrés y
estrategias de
afrontamiento

El estrés en los cuidadores es uno de los
efectos psicologicos que mds predomina a
consecuencia del cuidado a personas con
discapacidad  intelectual.  Este  estudio
demuestra que durante el tiempo de pandemia
del COVID-19 los cuidadores experimentaron
un mayor nivel de estrés de lo habitual, por el
confinamiento y restriccion al acceso sanitario,
generando una mayor preocupacion por el
cuidado, lo que deja ver que el cuidador se
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enfrenta a grandes retos a diario y es la religion
o las creencias culturales la manera de afrontar
dicha problematica.

27

Dervishaliaj y Families

Murati (2014)

of children with
developmental disabilities:
perceptions and experiences
of adolescent siblings of
children with developmental
disabilities

7 hermanos
de personas
con
discapacidad
del

desarrollo

Entrevista
semiestructurada,
observacion y diario
grabado

Percepciones y
experiencias de los

hermanos,
discapacidades
desarrollo

del

La mayoria de los estudios se centran en la
experiencia de los padres de nifios con
discapacidad dejando de lado la percepcion de
los hermanos para quienes también resulta un
desafio por el cambio en la dinamica y
funcionamiento  familiar.  Este  estudio
demuestra que muchas de las veces se les da
un rol de cuidado aunque no sea el principal
realizan tareas basicas como acompaiarlos a la
escuela, sin  embargo, resulta  una
responsabilidad muy grande el cual no les
compete por no tener los recursos psicologicos
necesarios como estrategias de afrontamiento
para sobrellevar dicha situacion, por lo que,
experimentan niveles de estrés, ansiedad,
depresion, problemas de conducta e incluso se
evidencia somatizacion, aislamiento familiar,
entre otros.

28

Valadez-
Roque et al
(2017)

Estado psicolégico y fisico
relacionado con estilos de
afrontamiento en cuidadores
primarios  informales  de
pacientes con EVC

115
cuidadores

Entrevista
semiestructurada,
Fotopletismografo y
programa de analisis
espectral de la VFC,
UAMI-OY, Indice de
Barthel, Cuestionario
de percepcion estrés
de Cohen, Inventario
de ansiedad de Beck,
Escala de carga del
cuidador de Zarit,
Escala
multidimensional y
multisituacional  de
estilos de

Estado

estilos de afrontamiento

psicoldgico,
fisico del cuidador y

Los cuidadores informales pueden presentar
alteracion en su estado psicologico por el
cuidado a personas con EVC que llega a
afectar de manera significativa en su vida,
puesto que, el estrés, ansiedad y depresion son
psicopatologias comorbidas que con frecuencia
se evidencia en los cuidadores. En este estudio
se identific6 un rango moderado de estrés,
rango leve de ansiedad y depresion y en su
mayoria no habia presencia de sobrecarga por
el cuidado, algo importante de sefialar es que
los cuidadores no percibian un deterioro en su
salud por el cuidado. En cuanto a las
estrategias de afrontamiento, los cuidadores
buscan ayuda y respaldo de su entorno como
una manera practica de lidiar con las demandas
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afrontamiento a los
problemas e
Inventario de
depresion de Beck

de cuidado, lo que sugiere una adaptacion
saludable al rol de cuidador, sin embargo, es
importante realizar evaluaciones continuas
como seguimiento en la dindmica de
afrontamiento y adaptacion del cuidador como
manera precautelar su salud.

29  Panicker y Psychological status  and 80 Socio-demographic Estado psicolégico y En este estudio se evidencid que los
Ramesh coping styles of caregivers of  cuidadores  questionnaire, estilos de afrontamiento cuidadores de niflos con discapacidad
(2018) individuals with intellectual Depression, anxiety, del cuidador presentan preocupacion por el cuidado a futuro

disability and  psychiatric Stress scale y COPE cuando estos ya no puedan realizar dicha

illness. Inventory actividad, ademas por la labor que realizan
experimentan sintomas de depresion, ansiedad
y estrés, lo que llega a afectar a su vida de
manera significativa a largo plazo y es la
religion su estrategia de afrontamiento para
disminuir la sintomatologia antes descrita,
resaltando la importancia de considerar no solo
los aspectos médicos y psicoldgicos del
cuidado, sino también las dimensiones
espirituales de los cuidadores.

30 Delgado- Alteraciones psicologicas en 53 Inventario de Alteraciones En este estudio se evidencia que los cuidadores
Gonzélez et al. cuidadores de discapacitados  cuidadores  depresion Rasgo- psicolégicas de los pueden ser considerados como una poblacion
(2021) intelectuales  durante la Estado (IDERE), cuidadores y altamente vulnerable por los efectos

COVID-19 Inventario de discapacidad intelectual  psicologicos que se pueden presentar como
Ansiedad Rasgo- consecuencia del cuidado a personas con
Estado (IDARE), discapacidad intelectual, por lo que, muchos
Test de tienen dificultades para expresar emociones, lo
vulnerabilidad al que sugiere un posible aislamiento emocional
estrés y Test de contribuyendo asi a la sintomatologia de
estilos de depresion y ansiedad, esto probablemente
afrontamiento debido a la falta de apoyo emocional ya sea del

mismo circulo familiar o de personas externas
cercanas a los cuidadores, siendo esto
importante puesto que, una red de apoyo
contribuye al bienestar psicologico lo cual esta
directamente relacionado con su calidad de
vida.
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31 Aguilar et al. Estilos de cuidado y Ila 106 Inventario NEO-FFI, Bienestar  psicologico Este estudio destaca la complejidad y las
(2022) implicacion como protector ~ familiares  Clinical Outcomes in del cuidador y estilos de repercusiones relacionadas al cuidado de
psicoldgico del cuidador de Routine  Evaluation cuidado personas diagnosticadas con Parkinson, una
personas con Parkinson en (CORE-OM), y enfermedad neurodegenerativa que necesita
Espana COPE-28 colaboracion de familiares de manera
progresiva generando un impacto negativo al
entorno familiar, por lo que, experimentan
malestar psicolégico como consecuencia de su
labor donde se enfrentan a situaciones
estresantes y desafios diarios que provocan un

peso emocional en el cuidador.
32  Garcia et al. Bienestar psicologico, 194 Brief COPE, Bienestar psicologico y En este estudio se evidencid que los
(2016) estrategias de afrontamiento y = cuidadores  Flourishing Scale, estrategias de cuidadores llegan a desempefar varias labores
apoyo social en cuidadores Escala afrontamiento en relacion con el tipo de discapacidad y el
informales Multidimensional de nivel de dependencia del familiar, existiendo
Apoyo Social una variacion en su estado de salud mental por
Percibido y la carga de cuidado, por lo que, utilizan
Cuestionario estrategias de afrontamiento centradas en el
sociodemografico problema. Algo importante de resaltar es el
apoyo social que el cuidador recibe lo que
permite promover conductas adaptativas de
salud proporcionando asi un sentimiento de
bienestar puesto que, al establecer conexiones
sociales que generen un respaldo emocional va
a contrarrestar los efectos negativos del estrés
propio de las responsabilidades asociadas al

cuidado.

33  Salazar et al. Carga de cuidado de los 496 Carga de cuidado y Escala Pulses, Zarit Los cuidadores de este estudio perciben una
(2020) cuidadores familiares y nivel cuidadores  nivel de dependencia Burden Inventory y sobrecarga por la complejidad de la labor que

de dependencia de su familiar

del familiar

Cuestionario ad hoc de
variables
sociodemograficas

realizan, sin embargo, esta no es severa y esto
podria sugerir que las estrategias de apoyo
podrian estar teniendo algin efecto positivo en
la mitigacion de la carga, por lo que, no existe
un predominio de sentimientos de enfado,
reflejando la adecuada gestion de las
emociones frente a las tareas de cuidado, en
consecuencia, consideran tener la capacidad
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de dedicarse al cuidado por mucho mas
tiempo, no obstante, algunos cuidadores
refieren temor por el futuro de su familiar, lo
que deja ver la realidad de los cuidadores.

34 Singer et al. Caregivers and Coping: Well- 134 Version abreviada del Bienestar de los Los cuidadores de personas con trastorno del
(2023) being and coping styles among  cuidadores = SPWB,  Inventario cuidadores y estilos de espectro autista y discapacidades del desarrollo
caregivers of young adults Breve de Orientaciéon afrontamiento cumplen una funcién de por vida, lo que
with developmental para el Afrontamiento refleja la intensidad de su labor, abarcando
disabilities de Problemas muchos desafios diarios que afectarian su
Experimentados bienestar psicologico, Al ser este un estudio
(Brief-COPE), Lista longitudinal se evidencid que la estabilidad del
de Comportamiento cuidador varia segun la etapa de desarrollo de
Infantil (CBCL), la persona dependiente, por lo que, a lo largo
Escalas de del tiempo los cuidadores recurriran a
comportamiento diferentes estilos de afrontamiento los cuales
adaptativo de contribuirdn a su salud mental, de esta manera
Vineland (VABS-II) es la evitacion activa y negacion las que segiin
la investigacion estan asociadas con un mayor
bienestar del cuidador, puesto que, serian las
mas efectivas para manejar el estrés y las
demandas de cuidado, ademas, deja obsoleto
que estos estilos de afrontamiento sean
desadaptativos.
35 Obembe et al. The relationship between 132 Cuestionario Estilos de afrontamiento Los cuidadores de nifios con paralisis cerebral
(2019) coping styles and depression cuidadores  sociodemografico, y depresion en los llegan a enfrentar muchas décadas de
among caregivers of children Cuestionario  breve cuidadores responsabilidad de cuidado, lo cual es
with cerebral palsy in Nigeria, COPE, Mini estresante por los desafios diarios que
West Africa entrevista vivencian, presentando un impacto en su
neuropsiquiatrica estado de salud mental. En este estudio los
internacional cuidadores de nifios entre 6 y 10 afios con

paralisis cerebral presentaron una mayor tasa
de depresion, esto debido a que familiares los
culpan por la discapacidad del nifio, lo que
refleja que los comentarios negativos o la
atribucion de culpas afecta significativamente
a los cuidadores, por lo que, se evidencia que
el afrontamiento activo, la planificacién, el uso
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de apoyo instrumental, el reencuadre positivo
y el humor son las estrategia idoneas para
adaptarse al estrés que supone el cuidado y de
esta manera tiende a disminuir la presencia de
depresion en los cuidadores.

36 Kim et al. Mediating effects of family 150 Caregiver Burden Carga de cuidado y Los cuidadores de nifos con discapacidad
(2020) functioning on the relationship  cuidadores  Inventory, Escala de calidad de vida familiar  intelectual pueden experimentar una variedad
between care burden and Evaluacion de de sintomatologia debido al cuidado, en este
family quality of life of Cohesion estudio los cuidadores presentaron un nivel
caregivers of children with Adaptabilidad moderado de carga, esto debido a las
intellectual ~ disabilities  in Familiar IIT de Olson responsabilidades del cuidado, evidenciando
Mongolia. y Escala de calidad que a media que la carga de cuidado aumenta
de vida familiar de el funcionamiento familiar tiende a disminuir,
Beach Center por lo que, perciben su salud como moderada,
reflejando la importancia de mejorar la
dindmica familiar para favorecer a su bienestar
y calidad de vida, todo lo anterior permite
comprender los areas donde los cuidadores
necesitarian apoyo.
37 Restrepoetal. Salud mental de cuidadores de 132 Cuestionario de Salud Salud mental en Este estudio evalué la salud mental de los
(2023) nifios con trastornos del cuidadores  SF-36, Escala DASS- cuidadores y trastornos cuidadores de nifios con diferentes tipos de
neurodesarrollo durante la 2, Entrevista de del neurodesarrollo discapacidad, evidenciando que los cuidadores
pandemia Sobrecarga de Zarit no presentan sintomas de depresion, estrés, ni

sobrecarga, reflejando tener niveles altos de
salud mental, ademas se constatd la presencia
del apoyo social el cual actha como factor
protector para los cuidadores, sin embargo, un
porcentaje considerable experimenta niveles
bajos de salud en general, lo que sugiere que
dependiendo del tipo de discapacidad del
miembro de la familia sera el impacto en la
calidad de vida del cuidador, especialmente en
los niveles de estrés, depresion, ansiedad y la
sobrecarga del cuidado.

53



38

Leyva-Lopez
et al. (2022)

Estudio de la calidad de vida
en cuidadores familiares de
personas con discapacidad
intelectual

18
cuidadores

Entrevista
semiestructurada

Calidad de vida en los
cuidadores
discapacidad intelectual

En este estudio se detallan las experiencias y
percepciones de los cuidadores formales de
personas con discapacidad intelectual, dando a
conocer que existen varios aspectos que
afectan de manera negativa al cuidador, puesto
que, han experimentado estrés, ira, ansiedad,
depresion, carga de cuidado y en muchos casos
falta del apoyo de los familiares, otros
experimentan culpa, inseguridad e impotencia,
en base a esto los cuidadores perciben un
deterioro en su salud a raiz del diagnostico de
su familiar.

39

Mboungou et

al. (2018)

Estados emocionales y carga
del cuidador principal de
pacientes discapacitados por
ictus

463
cuidadores

Escala de carga de
Zarit, Inventario de
Ansiedad Rasgo-
Estado (IDARE) e
Inventario de
Depresion Rasgo-
Estado (IDERE)

Estados emocionales y
carga del cuidador

Estar al cuidado de personas con discapacidad
implica un cambio en la vida del cuidador
puesto que, deben asumir  varias
responsabilidades las cuales llegan a afectar a
su salud. En este estudio se evidencidé que en
su mayoria los cuidadores presentan una
sobrecarga leve por la labor que realizan, esto
debido a que el ictus es una enfermedad
neurolégica que conlleva wuna mayor
dependencia de cuidado cuando presenta un
nivel moderado, sobre todo en actividades
diarias y basicas como vestirse, bafarse,
alimentarse, entre otros, ademas por la regular
toma de medicacion lo que genera que el
cuidador presente alteraciones en su estado
animico, evidenciando sintomatologia de
ansiedad y depresion, lo que con el paso del
tiempo afecta a su salud mental.

40

Barreto
Baque (2023)

y

Salud mental en cuidadores
informales de pacientes con
discapacidades que acuden a
centros de atencidon primaria
de salud

11
cuidadores

Inventario de
depresion de Beck,
Inventario de
ansiedad de Beck y
Escala de Zarit

Salud mental en
cuidadores y
discapacidad

Los familiares a cargo del cuidado de las
personas con discapacidad a menudo estan
sometidos a varias situaciones estresantes,
tanto en su ambito personal como en las
interacciones con terceros, lo que afecta a su
salud mental. Este estudio destaca la presencia
notable de niveles de estrés y ansiedad entre
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los cuidadores, lo cual estrechamente
relacionado al tipo y grado de discapacidad de
la persona a su cargo. La constante aprension
de los cuidadores ante el riesgo de caidas
durante el traslado de un lado a otro de la
persona dependiente agrega una carga
adicional de preocupacion, esto junto a la
impotencia de no observar una mejoria notable
de su ser querido pese a los esfuerzos de
cuidado genera ansiedad, lo que repercute en la
calidad de vida del cuidador, lo que resalta la
necesidad urgente de abordar no solo las
necesidades de la persona con discapacidad,
sino también el bienestar mental de quienes
asumen la responsabilidad de cuidado.

41

Ortiz-Matos
(2022)

Necesidades de apoyo y
calidad de vida de familias de
personas con discapacidad
intelectual en Puerto Rico.

100 familias

Escala de Calidad de
Vida Familiar

Calidad de wvida vy
discapacidad intelectual

Este estudio demuestra la calidad de vida de
las familias con miembros diagnosticados con
discapacidad intelectual, en el cual se
evidencia que el grupo familiar considera
importante y crucial para su vida el recibir
apoyo para la persona con discapacidad,
garantizando su salud y seguridad, algo
importante de resaltar es que la familia estd
relativamente satisfecha con sus recursos
internos, en relacion a las capacidades y
habilidades frente a las demandas del cuidado,
se resalta que su calidad de vida no depende
solo de las dinamicas intrafamiliares, sino
también del entorno en el que se desenvuelva
la familia, puesto que, si cuenta con una red de
apoyo emocional o de instituciones
especializadas en el cuidado a personas con
discapacidad representaria un factor protector
y amortiguador para la familia.
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Y3

Del Campo et Grado de Sobrecarga y

al. (2019)

Caracterizacion de Cuidadores
de Personas Adultas Mayores
con Diabetes Mellitus tipo 2

83
cuidadores

Cédula de Datos
Sociodemograficos
(CDS) (creada por los
investigadores),
Escala de Sobrecarga
del Cuidador-Test de
Zarit (ESCT- Zarit).

Grado de sobrecarga y

caracteristicas
cuidador

del

La sobrecarga del cuidador es uno de los
efectos comunes dentro de las familias con
personas diagnosticadas con algin tipo de
discapacidad. En este estudio se detalla que los
cuidadores presentan una sobrecarga intensa
debido a la labor que desempefian, puesto que,
la Diabetes Mellitus tipo 2 en adultas mayores
requiere de apoyo para realizar actividades
basicas, por lo que, los cuidadores presentan
signos de depresion, estrés, aislamiento y
frustracion lo que afectaria de manera
significativa en su salud mental y al no contar
herramientas de afrontamiento ante la
discapacidad, la sobrecarga de cuidado podria
aumentar y ser mas perjudicial.
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Los hallazgos revelan no solo la complejidad de los desafios a los que se
enfrentan la familia en el cuidado de uno de sus miembros diagnosticados con algin
tipo de discapacidad fisica e intelectual, sino también las implicaciones significativas
en su bienestar emocional y mental, puesto que, como mencionan Moscoso y
Matovelle (2023) a mayor carga asistencial menor es el autocuidado del cuidador, lo
que segin Mboungou et al. (2018) provoca alteracioén en su estado de animo, es por
esto por lo que Delgado-Gonzilez et al. (2021) sefialan que los cuidadores con
frecuencia presentan dificultades para expresar sus emociones, lo que genera un
aislamiento emocional.

Garcia et al. (2016) refieren que el nivel de sobrecarga depende de las labores
realizadas en funcion con el tipo de discapacidad y el nivel de dependencia del familiar,
por lo que, como sefialan Singer et al. (2023) y Obembe et al. (2019) y Del Campo et
al. (2019), la familia y el cuidador llegaran a tener actividades basicas de cuidado de
por vida, lo cual es una responsabilidad muy grande, reflejando de esta manera la
intensidad de su labor, afectando a la familia, puesto que, como refiere Kim et al.
(2020) a medida que la carga de cuidado aumenta, tiende a disminuir el funcionamiento
familiar.

Por su parte Arias y Mufioz-Quezada (2019), Cahuana (2026) manifiestan que
las familias que estan a cargo de personas con multidiscapacidad presentan una mayor
sobrecarga por la labor que realizan, repercutiendo en el estado emocional y fisico con
el incremento del dolor corporal. Muchas de las familias descuidan su propia salud por
atender las demandas de las personas con discapacidad, dedicando gran parte de su
tiempo a dicha actividad, Bravo et al. (2019) afiade que el cuidador omite su propio
cuidado, asi como el mantener la relacion con su pareja y demds miembros del nicleo
familia.

Investigaciones realizadas por Aguilar et al. (2022), Valadez-Roque et al.
(2017), El Tahir et al. (2022) y Ramasubramanian et al. (2019) coinciden en que uno de
los efectos psicologicos en las familias es el estrés, ya que, no estan preparados para el
cuidado, lo que provoca varias alteraciones en la dindmica familiar, por ejemplo,
Delgado et al. (2020) reportan una escasa comunicacion entre los miembros de la
familia, originando la inexistencia de roles y por ende, la falta de especificacion de la
funcién que cada miembro de la familia va desempenar en el cuidado de la persona
dependiente, provocando una incapacidad para adaptarse al cambio que supone el tener
un miembro con discapacidad.

Tomando en consideracion lo anterior, Cerén y Vera (2022) definen a la
adaptacion como un proceso en la familia que puede llegar a ser complicado, debido a
que toda la dindmica familiar se ve afectada lo que requiere tiempo y paciencia para un
nuevo entorno familiar, en base a esto, Lopez (2017) y Delgado et al. (2020)
mencionan que las familias no poseen una adecuada adaptacion para el cambio ante
una nueva situacion y como consecuencia se pueden presentar enfermedades, que a su
vez se predispone a que se altere la dindmica familiar en cuanto a limites, roles y reglas
no definidas.
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Algo importante de senalar es 1o mencionado por Lema y Lopez (2022) quienes
refieren que, en relacion con el tipo de discapacidad, la persona dependiente requerira
un mayor o menor cuidado, siendo un factor decisivo en el nivel de estrés de la familia,
por el contrario, Barreto y Vera (2019) sefialan que el impacto emocional no depende
del grado de discapacidad del dependiente, sino del tiempo de cuidado, puesto que,
como menciona Bravo et al. (2019) y Regalado y Sanchez (2018) el estrés es un factor
que se presenta en las familias por estar en contacto directo con la persona dependiente,
donde existen demandas de cuidado muy especificas las que afectan al nticleo familiar.

Otro efecto psicolégico predominante en los cuidadores es la ansiedad y
depresion, esto es corroborado en las investigaciones realizadas por varios autores,
donde Loépez (2014) y Cardenas (2022) sefialan que el cuidado no solo afecta al
cuidador primario, sino a toda la familia, estar al pendiente de una persona con
discapacidad provoca fatiga en el cuidador; por su parte Buenfil et al. (2016) refieren
que el cuidado en muchas de las veces genera frustracion por la poca informacion que
tienen al respecto.

En relacion con lo anterior Gomez et al. (2018) manifiestan que la frustracion
es un factor que muchos de los cuidadores o familias a cargo de personas con
discapacidad experimentan ya que, las tareas que realizan conllevan una gran
responsabilidad, coincidiendo con Reyes et al. (2019) quienes mencionan que en los
cuidadores es frecuente evidenciar la frustracion, ademas, Leyva-Lopez et al. (2022);
Barreto y Baque (2023) consideran que la familia en ocasiones siente impotencia de no
observar una mejoria notable de su ser querido pese a los esfuerzos que realizan en el
cuidado, mientras que Panicker y Ramesh (2018) y Salazar et al. (2020) refieren que
los cuidadores sienten preocupacion por el futuro del dependiente, generando en ellos
ansiedad.

Por su parte Montero et al. (2015) hacen un andlisis mas profundo sobre las
repercusiones que la ansiedad y depresion generan en la familia, ellos refieren que
estos efectos psicologicos afectan de manera directa a la calidad de vida de los
miembros del hogar, puesto que, se ve comprometido dimensiones como el trabajo,
vinculos sociales, por lo que, como manifiestan Goémez-Galindo et al. (2016) y
Rodriguez-Delgado et al. (2021) el cuidado ocasiona que en su mayoria la familia no
participe en actividades de socializacion y por ende, no cuente con redes de apoyo los
cuales actian como elementos atenuantes de la exigente labor del cuidado que realizan
a diario.

Tomando en consideracion lo anterior, Bizama y Burdiles (2023) y Rodriguez-
Delgado et al. (2021) sefalan que en las familias existe un desgaste tanto fisico como
emocional en consecuencia a que dedican gran parte de su tiempo al cuidado,
descuidando sus propias necesidades, coincidiendo con Izaguirre et al. (2021),
Sollberger et al. (2023) y Arias et al. (2019) quienes refieren que las familias sufren
cierto tipo de carga emocional en consecuencia a que no reciben el apoyo necesario
para brindar los cuidados Optimos a la persona al dependiente, ademads, poseen escasa
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salud mental, lo que afecta a su vitalidad, infiriendo en las actividades de la vida
cotidiana.

Es importante destacar que en un estudio realizado por Dervishaliaj y Murati
(2014) a los hermanos de nifios con discapacidades del desarrollo se pudo evidenciar
una afectacion a su salud mental, en ciertas ocasiones los padres delegan funciones de
cuidado que a pesar de no ser el cuidador principal cumplen con actividades que
representan una gran responsabilidad, a los cuales muchas de las veces no estan
preparados, tomando en consideracién que no cuentan con los recursos psicologicos
necesarios para sobrellevar la funcion de cuidador por lo que, experimentan niveles de
estrés, ansiedad, depresion, problemas de conducta e incluso se evidencia
somatizacion, aislamiento familiar, entre otros.

El resultado antes mencionado concuerda con una investigacion realizada por
Siminghalam et al. (2018) a los hermanos de nifios con discapacidades graves del
desarrollo, el cual demuestra que los hermanos cumplen un rol muy importante a la
hora de apoyar a la persona dependiente, sin embargo, su salud fisica y mental se ve
comprometida, por lo que, presentan problemas en el dmbito académico y emocional,
lo que afectan a su calidad de vida.

Por ultimo, en contraste con todo lo anterior Restrepo et al. (2023) destacan en
su estudio que un porcentaje significativo de familias no presentan estrés, depresion,
ansiedad, alteraciones del suefio, sobrecarga por el cuidado, en si ninglin efecto
psicoldgico negativo por rol que desempefian e incluso perciben tener una buena salud
fisica y psicologica, Ortiz-Matos (2022) refieren que las familias de su investigacion
estan relativamente satisfechas con los recursos internos con los que cuentan frente a
las demandas del cuidado. Ademas, Cabrera y Jané (2023) y Vera y Ruiz (2020)
consideran haber tenido un cambio positivo en sus vidas a raiz del diagndstico, por lo
que no experimentaron afectaciones emocionales importantes.

59



A continuacion, en la Tabla 5, se detallan los resultados de los articulos que dan respuesta al segundo objetivo de investigacion:

Identificar las caracteristicas sociodemograficas de la familia con miembros que presentan discapacidad fisica e intelectual. Se exponen a

continuacion.
Tabla §
Triangulacion de resultados sobre los factores sociodemogrdficos en el cuidado de las personas con discapacidad fisica e intelectual
N°e Autores Titulo Muestra Instrumentos Categoria Aporte

1 Gomez- Caracterizacion y condiciones 2557 Caracterizacion de Caracteristicas de los El cuidado es principalmente brindado por el
Galindo et al. de los cuidadores de personas  cuidadores la  persona en cuidadores y género femenino quienes solo alcanzaron a
(2016) con discapacidad severa en condicion de discapacidad severa culminar la primaria por motivos econdmicos,
Bogota discapacidad ademas no reciben ninguna remuneracién por la
severa (creado por labor que realizan puesto que, pertenecen al mismo
los investigadores) hogar. Algo muy importante de resaltar es que en su
mayoria los cuidadores no han recibido ninguna
capacitacion sobre el cuidado de personas con
discapacidad, lo que puede afectar a corto o largo
plazo al dependiente, tomando en cuenta que en
este tipo de discapacidad puede existir la
administracion de medicamentos o la realizacion de
ejercicios de rehabilitacion en casa que son

indispensables hacerlos de manera correcta.
2  Barretoy Vera La discapacidad severa y el 109 familias Escala de Zarit y Discapacidad severa e Este estudio permite evidenciar las caracteristicas
(2019) impacto emocional en las (108 entrevistas impacto emocional en la de los cuidadores principales de las personas con
familias que acuden al centro  cuidadores familia discapacidad severa, donde prevalece el género
de salud Fatima de Manabi, principalesy femenino, siendo principalmente las hijas o esposas
Ecuador secundarios) con una edad media de 40 a 70 afios y con estudios
de nivel primario, superior y en ciertos casos sin
estudios. Al ser el cuidado principal parte de la
familia deja ver la solidaridad de sus miembros al

mantener al dependiente en el hogar.

3 Moscoso y Sobrecarga del cuidador, 123 Escala de Zarit Sobrecarga del cuidador El cuidador informal en este estudio en su mayoria
Matovelle riesgo laboral en cuidadores  cuidadores y riesgo laboral tiene una edad media de 45 a 64 afios, siendo los
(2023) informales de personas con padres los responsables del cuidado, donde

discapacidad en Cuenca-

predomina el género femenino de estado civil
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Ecuador casado, en relacion con el nivel de instruccion la
mayoria ha completado la primaria y son
desempleados, esto demuestra que los factores
sociodemograficos van a repercutir en la calidad de
vida del cuidador, su vida social y financiera, lo que
desencadenara una carga psicosocial y emocional
significativa y perjudicial, al no realizar otras
actividades afines a los intereses personales.

Rodriguez- Caracteristicas 35 Cuestionario Caracterizacion Dentro de las caracteristicas del cuidador de
Delgado et al. sociodemograficas, del  cuidadores  sociodemografico sociodemografica y personas con discapacidad severa prevalece el
(2021) cuidado y nivel de carga en y del cuidado nivel de carga género femenino con un rango de edad entre los 40
los cuidadores de personas Escala de carga del a 69 afios de estado civil casado, con estudios
con discapacidad severa cuidador de Zarit primarios, siendo en su mayoria los padres
responsables de la persona dependiente, lo que deja
a la luz los patrones culturales donde desde
temprana edad las mujeres son educadas a mantener
y cuidar el hogar y a los hijos, evidenciando de esta
manera que los factores sociodemograficos pueden
afectar de manera significativa en la vida del
cuidador, ademas se confirma que los estratos mas
bajos son los que padecen problematicas sociales
como es el caso de la discapacidad.
El Tahir et al. Stress Levels and Coping 100 Brief coping Niveles de estrés y En este estudio destaca el género femenino como
(2022) Strategies of Families of cuidadores  orientation to estrategias de cuidador de la persona con discapacidad intelectual

Adults  With Intellectual problems afrontamiento leve, moderada y grave, en su mayoria son casados,

Disability and Challenging experienced son los padres de la persona dependiente y son

Behaviours During  the inventory  (Brief- desempleados, algunos incluso tienen enfermedades

COVID-19 Pandemic in Qatar COPE), Perceived cronicas como diabetes mellitus, hipertension o

stress scale (PSS), enfermedades cardiacas, factores que impactan en
Sociodemographic la calidad de vida del cuidador, puesto que, no solo
questionnaire se ocupan de las necesidades de la persona con
discapacidad, sino que también enfrentan

dificultades econdémicas y de salud personal.
Panicker y Psychological  status  and 80 Socio-demographic Estado psicoldgico y Este estudio resalta una tendencia significativa en la
Ramesh coping styles of caregivers of cuidadores  questionnaire, estilos de afrontamiento  demografia de los cuidadores de personas con
(2018) individuals with intellectual Depression, discapacidad intelectual, al ser todos los cuidadores
disability and  psychiatric anxiety, Stress mujeres evidencia la carga desproporcionada que
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illness.

dicha poblacion y en especial las amas de casa
asumen en el cuidado de una persona dependiente.
Por otro lado, la mayoria ha completado la
educacion superior sugiere un nivel de capacitacion
y conocimientos que pueden ser beneficiosos en el
cuidado, ademas, se deja abierto las oportunidades
laborales disponibles para las cuidadoras. En
relacion con la edad, el promedio es de 43 afos, lo
que implica una complejidad en las demandas de
cuidado y al estar en su mayoria desempleadas
evidencia la posible falta de ingreso econdémico que
podria afectar al bienestar no solo del dependiente,
sino también del cuidador.

Dzul et al

(2018)

Relacion entre la sobrecarga y
el indice depresivo de
cuidadores  primarios  de
pacientes con enfermedades
neuromusculoesqueléticas

18
cuidadores

scale 'y COPE
Inventory
Escala de Carga Sobrecarga, depresion y

del Cuidador de
Zarit, Inventario de
Depresion de Beck
y cuestionario
sociodemografico

discapacidad

El estudio demuestra que el género femenino
predomina en las cuidadoras primarias por la
estigmatizacion sobre las tareas del hogar y su
obligacion de cuidar a sus miembros como un
compromiso social y moral, ademas que gran parte
de las cuidadoras son amas de casa. A su vez se
evidencia que el salario de gran parte de la
poblacion es por debajo al salario basico lo cual
resulta complicado sustentar las necesidades de la
familia y mas de la persona con discapacidad,
muchas de las veces no reciben la ayuda que
necesitan por parte del gobierno o de instituciones.

Seperak
(2016)

Influencia de la resiliencia en
la sobrecarga subjetiva de
madres de nifios con trastorno
de espectro autista

50 madres

Inventario de
resiliencia de
Wagnild y Young
Inventario de
sobrecarga
subjetiva de Zarit,
Cuestionario
sociodemografico

Resiliencia, sobrecarga
subjetiva y autismo

La capacidad que tenga la familia de adaptarse ante
una nueva situacion es de importancia para aceptar
a un miembro de la familia con una condicién
especifica. La presente investigacion demuestra que
la resiliencia es un componente importante que
debe estar presente en todas las familias para actuar
de manera positiva ante situaciones complicadas. Se
evidencia que al ser las madres las principales
cuidadoras poseen niveles altos de autoconfianza,
madurez, resolucion de problemas, optimismo y
esperanza, lo que beneficia al circulo disminuyendo
el nivel de sobrecarga, factores como el estado civil
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y la escolaridad son predictores para el desarrollo
de la estructura familiar. En la investigacion el
grado de instruccion es alta y gran parte de la
poblacion registran su estado civil como casadas y
el rango de edad corresponde de 30 a 71 afios

9  Huerta y Resiliencia, recursos 154 Escala de Recursos Resiliencia, recursos El soporte familiar es una pieza fundamental para
Rivera (2017)  familiares y espirituales en  cuidadores  Espirituales, Escala familiares y espirituales  cualquier tipo de dificultad que la familia este
cuidadores de nifios con de Evaluacion de atravesando en su momento. Esta investigacion nos
discapacidad las Relaciones muestra como una comunicacion adecuada, la
Intrafamiliares autoconfianza e inteligencia emocional puede
(ERI) y Escala de determinar e influir a la condicion que presenta la
Medicion  de la persona con discapacidad. Es importante mencionar
Resiliencia con el género femenino son las principales cuidadoras,
mexicanos (RESI- tienen un mayor desgaste emocional pues las
M) mujeres en el hogar tienen mas tareas que
Cuestionario desarrollar a diferencia de los hombres, siendo mas
sociodemografico propensas de presentar riesgo en su salud tanto
fisica como emocional. Se destaca que la religion
tiene un papel importante dentro del hogar tanto de
manera positiva permitiéndole a la persona sentirse
en un estado de bienestar, asi como negativa
generando culpa asi si misma. Se muestra como la
escolaridad puede influir en cuanto a las relaciones
intrafamiliares, si el nivel de escolaridad es alto la
unioén el apoyo y la convivencia también lo seran
10 Garcia et al. Bienestar psicolégico, 194 Brief COPE, Bienestar psicologico y Este estudio destaca la prevalencia del género
(2016) estrategias de afrontamiento y  cuidadores  Flourishing Scale, estrategias de femenino como principales cuidadoras de personas
apoyo social en cuidadores Escala afrontamiento con discapacidad, que oscila entre 18 a 78 afios, lo

informales

Multidimensional
de Apoyo Social
Percibido y
Cuestionario
sociodemografico

que sugiere que el rol de cuidado no esta limitado a
un rango de edad y generacion en especifico. Al ser
casadas y compartir el parentesco de hijas deja ver
un patrén comun de responsabilidad familiar, en su
mayoria tienen educacion media completa e
incompleta, lo que sugiere que el cuidado no es
especifico de personas con un nivel educativo alto
para desempefiar tan importante labor. Al estar en
su mayoria desempleadas resalta el desafio
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adicional al que se enfrentan en su diario vivir, lo
que permite observar la realidad de las cuidadoras
femeninas.

11 Salazar et al.
(2020)

Carga de cuidado de los
cuidadores familiares y nivel
de dependencia de su familiar

496
cuidadores

Carga de cuidado y
nivel de
dependencia  del
familiar

Escala Pulses, Zarit
Burden Inventory y
Cuestionario ad hoc de
variables
sociodemograficas

Se demuestra en este estudio el predominio de las
mujeres en el cuidado a familiares con dependencia
severa, tomando en consideracion que el género
femenino comprende el cuidado como algo natural
y como una obligacion moral dentro de la familia,
encargandose del cuidado total, reflejando las
dindmicas culturales y sociales de cuidado, sin
embargo, es importante que la responsabilidad de
cuidado sea compartida de manera equitativa entre
la familia, ademas presentan una edad promedio de
53 afios, la mayoria bachilleres y solteras,
entendiendo este ultimo como una justificacion de
su disponibilidad de tiempo para ejercer la labor de
cuidado, por otro lado, unas dedicadas al hogar y
otras con trabajo independiente, lo que sugiere la
posibilidad de contratar a personas capacitadas para
el cuidado del familiar en casa.

12 Obembe et al.
(2019)

The relationship  between
coping styles and depression
among caregivers of children
with cerebral palsy in Nigeria,
West Africa

132
cuidadores

Cuestionario
sociodemografico,
Cuestionario breve
COPE, Mini
entrevista
neuropsiquiatrica
internacional

Estilos de afrontamiento
y depresion en los
cuidadores

En este estudio los cuidadores de nifios con
paralisis cerebral en su mayoria son mujeres
casadas y las madres de los dependientes, esto
refleja la tendencia comtn en los roles de cuidado,
siendo el género femenino el que a menudo asume
tan importante y ardua labor dentro del contexto
familiar, en relacion a la edad, se reportd un
promedio entre 26 y 68 afios, evidenciando un
rango que abarca desde los adultos jovenes hasta
personas de mediana edad, lo que sugiere variedad
en las experiencias y perspectivas del cuidado,
ademas, tienen educacion terciaria, la gran mayoria
tiene empleo, lo que evidencia responsabilidades no
solo familiares, sino también laborales.
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13 Kim et al. Mediating effects of family 150 Caregiver Burden Carga de cuidado y Se evidencia en este estudio que en la mayoria los
(2020) functioning on the cuidadores  Inventory, Escala calidad de vida familiar cuidadores son mujeres y madres de los niflos con
relationship  between care de Evaluacion de discapacidad intelectual, lo que resalta el papel de
burden and family quality of Cohesion este género en el cuidado, sin embargo, al haber la
life of caregivers of children Adaptabilidad presencia minoritaria de abuelos y padres indica
with intellectual disabilities in Familiar III de una variedad en los roles familiares, la edad
Mongolia. Olson y Escala de promedio del cuidador es entre 30 a 39 afios,
calidad de vida sugiriendo que por su etapa de vida puedan tener
familiar de Beach multiples responsabilidades familiares y laborales,
Center el nivel educativo es universitario o superior, sin
embargo, no tienen la experiencia educativa
relacionada al cuidado de nifios con discapacidad,
lo que abre la posibilidad de beneficiarse de
programas educativos para mejorar sus habilidades
de cuidado. Algo importante de resaltar es que por
su nivel socioeconémico la mayoria tenia un
cuidador alternativo como apoyo para el cuidado.

14  Del Campo et Grado de Sobrecarga vy 83 Cédula de Datos Grado de sobrecarga y El estudio revela un perfil caracteristico de los

al. (2019) Caracterizacion de Cuidadores  cuidadores  Sociodemograficos caracteristicas del cuidadores, mayoritariamente son mujeres, lo que
de Personas Adultas Mayores (CDS) (creada por cuidador subraya la carga desproporcionada de cuidado que
con Diabetes Mellitus tipo 2 los investigadores), habitualmente recae en este género en la sociedad.
Escala de Ademads, al ser amas de casa, se deduce que
Sobrecarga del destinan la mayor parte de su tiempo a las
Cuidador-Test de responsabilidades de cuidado tareas domésticas, lo
Zarit (ESCT- que implica que tienen tiempo limitando asi el
Zarit). tiempo disponible para  aspectos personales.
Presentan una edad promedio de 40 afios y son
conyugues de la persona dependiente, evidenciando
el papel dual que desempenan. Por tltimo, al tener
un nivel bajo de escolaridad e ingresos econdmicos
insuficientes destacan los desafios socioeconémicos
diarios a los que se enfrentaran, siendo este un
factor determinante para su bienestar.

15 Regalado y Caracterizacion 24 familias Cuestionario de Caracterizacion Se demuestra en el estudio como el mayor
Sanchez sociodemografica a Caracterizacion  del sociodemografica y porcentaje de mujeres son las cuidadoras principales
(2018) cuidadores, personas  con cuidador, Escala de discapacidad dentro del hogar y es por lo mismo que brinda las

discapacidad y familias Zarit, Test de atenciones necesarias a la persona con cierto grado
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vulnerabilidad al
estrés, Instrumento de
repercusion familiar

de discapacidad. El papel de la mujer dentro del
hogar es importante y muy poco valorado ya que es
la persona que se encarga de multiples tareas, por
dicha razon gran porcentaje de las cuidadoras no
cuentan con un trabajo por el tiempo que demanda
los cuidados Los rangos de edad corresponden entre
40 a 60 afos.

En los cuidadores se evidencia que no existe un
buen nivel de educacion, dicho factor puede resultar
negativo ya que no poseen los conocimientos e
informacion pertinente para brindar los cuidados
adecuados a la persona.

16  Buenfil et al. Depresion en cuidadores 18 indice de Depresion Depresion y pacientes La investigacion revela un porcentaje significativo
(2016) primarios  informales de cuidadores de Beck, Lista de con limitacion en la de la poblacion de cuidadores, mayoritariamente
pacientes con limitacion en la Cotejo de la actividad conformado por mujeres que desempefian roles de
actividad Clasificacion madres y amas de casa, quienes estan casadas. Estos
Internacional del hallazgos evidencian la importancia fundamental
Funcionamiento de la del rol materno en la preservaciéon de la armonia y
Discapacidad y de la serenidad en el entorno familiar. En términos
Salud (CIF), educativos, es notable que aproximadamente la
cuestionario para mitad de las cuidadoras informales cuentan con una
cuidadores primarios licenciatura, lo que se traduce en un acceso
informales, beneficioso a informacion actualizada sobre
Cuestionario practicas de cuidado. Respecto a la edad presentan
Sociodemografico un rango entre 30 y 70 aflos, resaltando la amplitud
para Cuidadores generacional que se hacen cargo de las labores de

Primarios Familiares cuidado.

Informales

17 Goémez et al. Sobrecarga del cuidado y 56 Cuestionario Sobrecarga del El estudio demuestra prevalece en el género
(2018) morbilidad sentida en cuidadores noérdicoy Escala de cuidador y femenino como las principales cuidadoras ya que
cuidadores de nifios con sobrecarga del morbilidad del madres y abuelas son las que estan al cuidado de las
discapacidad cuidador de Zarit, cuidador personas con discapacidad tanto fisica como
cuestionario intelectual. Es importante destacar que al ser las
sociodemografico. madres las cuidadoras principales garantizan

compromiso y responsabilidad por estar al cuidado
de la persona con discapacidad.
En cuanto al factor economico se resalta que la
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poblaciéon con menos posibilidades econdmicas son
las que demandan mayor cuidado y el rango de edad
de los cuidadores se encuentra entre los 48 afos.
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En estudios realizados por Gomez-Galindo et al. (2016), Barreto y Vera (2019) y
Regalado y Séanchez (2018) resaltan que el género femenino es el cuidador principal,
siendo las hijas, esposas, abuelas o hermanas de las personas que presenta la discapacidad,
como refieren Garcia et al. (2016) y Gomez et al. (2018) se destaca el compromiso y
responsabilidad familiar de cuidado y como consecuencia son las principales personas con
afectaciones tanto en su salud fisica como mental, coincidiendo con Moscoso y Matovelle
(2023), Rodriguez-Delgado et al. (2021) y El Tahir et al. (2022) quienes sefalan el
posicionamiento de la mujer en varias tareas, como amas de casa y cuidadoras aumentando
su carga y sin compensacion economica.

Panicker y Ramesh (2018), Dzul et al. (2018), Salazar et al. (2020), Obembe et al.
(2019), Kim et al. (2020) y Buenfil et al. (2016) mencionan que el rol de las mujeres frente
al cuidado de personas con discapacidad es a consecuencia de la estigmatizacion en cuanto
a las tareas que deben realizar dentro del hogar, mientras el hombre trabaja y provee el
sustento econdmico, la mujer es la responsable de la casa e hijos, por lo que, su obligacion
y compromiso moral es velar por el bienestar de la familia.

Del Campo et al. (2019) subrayan la carga desproporcionada de cuidado que recae
sobre este género, coincidiendo con investigaciones previas de Martinez y De La Cuesta
(2016) quienes afirman que el género juega un papel crucial en el ambito del cuidado
familiar, manifestando diferencias en la percepcion del cuidado, asi como en la salud y
calidad de vida de las cuidadoras, pues son quienes experimentan mayores dificultades en
sus vidas debido a esta responsabilidad.

Seperak (2016) y Huerta y Rivera (2017) relatan que las madres cuidadoras poseen
mayores recursos psicoldgicos para adaptarse a nuevas situaciones ayudando de esta
manera a que toda la familia se mantenga positiva, generando un ambiente de confianza y
tranquilidad, sin embargo, el desgaste emocional es inevitable trayendo consigo angustia,
desesperanza, frustracion, entre otros.

En investigaciones desarrolladas por Gémez-Galindo et al. (2016) sefialan que en
relacion a la educacion gran parte del familia o cuidadores no lograron culminar la
primaria por algunos factores, uno de ellos siendo el socioecondomico, coincidiendo con
Moscoso y Matovelle (2023) y Regalado y Sédnchez (2018) quienes mencionan que el nivel
de educacion del cuidador informal es unicamente de la primaria lo cual puede repercutir
en la calidad de vida del cuidador y de la persona con discapacidad puesto que, no cuentan
con los conocimientos e informacion para brindar los cuidados adecuados.

En relacion con lo mencionado anteriormente, se contrarresta en investigaciones
descritas por Panicker y Ramesh (2018) y Kim et al. (2020) quienes mencionan que la
poblacion encuestada posee una educacion superior siendo beneficioso puesto que, poseen
un alto de nivel de capacitacion y de conocimientos, concordando con Seperak (2016)
quien refiere en su estudio que la mayoria de los cuidadores registra un nivel de instruccion
alto, a su vez Huerta y Rivera (2017) consideran que el grado de escolaridad puede influir
en las relaciones intrafamiliares puesto que, si el nivel de escolaridad es alto, la union, el
apoyo y la convivencia también lo seran.

68



En una investigacion realizada por Barreto y Vera (2019) indican que en relacion
con la edad las cuidadoras corresponden a una edad media de 40 a 70 afos coincidiendo
con el estudio de Rodriguez-Delgado et al. (2021) quienes consideran que el rango de edad
de los cuidadores se encuentran entre los 40 a 69 afnos, dicha informacion se contrarresta
con las investigaciones realizadas por Obembe et al. (2019) y Garcia et al. (2016) quienes
resaltan que el rango de edad de los cuidadores se encuentra entre los 26 a 68 afios y 18 a
78 afios respectivamente, evidenciando que el promedio de edad en la actualidad abarca a
adultos jovenes, destacando que el rol del cuidador ya no se encuentra limitado a una
generacion en especifico.

En el estudio realizo por El Tahir et al. (2019) se constata que gran parte de la
poblacion se encuentra desempleada afectando de este modo a las necesidades econdmicas
y de salud de la familia, dichos hallazgos concuerdan con la investigacion realizada por
Dzul et al. (2018) refiriendo que el salario de muchos hogares se encuentra por debajo al
salario basico, lo cual resulta dificil para sustentar las necesidades de la familia y de la
persona con discapacidad. Asi mismo Del Campo et al. (2019) refieren que los ingresos
econdmicos son insuficientes siendo un factor determinante para su bienestar. Gomez et al.
(2018) resaltan que la poblacion con menos posibilidades econdmicas son las que
demandan mayor cuidado.

Finalmente, el estudio desarrollado por Salazar et al. (2020) resaltan que gran parte
de las cuidadoras se encuentran solteras, lo que puede dificultar su capacidad para cumplir
con la labor de cuidado, ya que tienen compromisos previos que ocupan su tiempo, como
el trabajo para mantener su hogar, responsabilidades domésticas y la crianza de sus hijos,
lo que limita su disponibilidad. Mientras que Buenfil et al. (2016) evidencian en su estudio
que la mayoria de las cuidadoras se encuentran casada y entre todos los miembros de la
familia se designan tareas y roles, de este modo las actividades se dividen y resulta sencillo
para el cuidador principal desarrollar sus deberes generando un ambiente de armonia y
serenidad.
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5. CAPITULO V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1.

5.2.

Conclusiones

Se describe la estrecha relacion entre los efectos psicologicos en la familia por el
cuidado a personas con discapacidad fisica e intelectual puesto que, dicha labor
tiende a ser desgastante por las diversas demandas de cuidado en relacion con el
tipo de discapacidad, ademas por la falta de comunicacion y de apoyo entre los
integrantes de la familia existe una sobrecarga en el cuidador principal lo que afecta
negativamente en su salud mental.

Se evidencia que, dentro del entorno familiar, la persona que asume la
responsabilidad de cuidado a un integrante con discapacidad fisica e intelectual
enfrenta diversos efectos psicologicos complejos y significativos, dentro de los
cuales predominan la carga emocional, estrés, ansiedad y depresion, dichos efectos
se manifiestan de distintas maneras como alteraciones en el suefio, irritabilidad, ira,
frustracion, sentimientos de culpa, resentimiento, sintomatologia depresiva y
ansiosa, también se evidencia problemas fisicos por las demandas de cuidado,
teniendo un impacto significativo en la salud fisica y mental de la familia.

Se identifico una amplia variedad de informacion en relacion con los factores
sociodemograficos de las familias a cargo de una persona con discapacidad, sea
esta fisica o intelectual, los factores que mas llamaron la atencién dentro de la
investigacion fueron los relacionados al género del cuidador, siendo las mujeres las
principales encargadas de tan noble y ardua labor, quienes dentro del hogar asumen
distintos roles. A su vez se identifico factores correspondientes a la edad, nivel de
instruccion, estado civil y laboral, los cuales permitieron comprender de mejor
manera la realidad del cuidador y de la familia, segin su contexto social y cultural.

Recomendaciones

Frente a los hallazgos obtenidos a través de la sintesis de informacion de fuentes
cientificas confiables a cerca de los datos sociodemograficos es importante mas
investigaciones cuantitativas en relacion con el lugar de origen y residencia puesto
que, las afectaciones en familias a cargo de personas con discapacidad en zonas
rurales seran diferentes a las encontradas en zonas urbanas.

Se sugiere la realizacion de investigaciones longitudinales puesto que, se podra
obtener datos relevantes en relacién con la aparicion de los efectos psicologicos a
través del tiempo, los que dependeran de la etapa de vida de la persona con
discapacidad, los mismos que a futuro se podran comparar con estudios realizados
en otros paises, evidenciando las diferencias culturales.

Se recomienda la realizacion de estudios enfocados a todos los miembros de la
familia, con lo cual, se puede obtener informacion sobre los efectos psicologicos de
cada miembro del hogar, con lo que no solo se enfocaria en el o los cuidadores
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principales, ademas, se podria implementar planes de intervencion segun los datos
arrojados por la investigacion.
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7. ANEXOS
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