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RESUMEN

Introduccion. Las cuidadoras primarias son personas que proporcionan ayuda
generalmente a miembros de su familia que por encontrarse en situacion de
dependencia requieren apoyo para las actividades cotidianas de la vida diaria. Esas
actividades se desarrollan en tantos contextos como se encuentre la persona y
requieren de interaccion constante. Cuando el entorno social es sensible a esas
necesidades, es mas probable que provea de facilitadores para el desarrollo del
cuidado, en caso contrario aparecen las barreras, consideradas como todo aquello que
dificulte u obstaculice la labor del cuidado. El objetivo de este trabajo fue identificar
las barreras y facilitadores que tienen las cuidadoras primarias para realizar su labor.
Lo anterior con el propdsito de trazar una linea de base para futuros trabajos de
intervencién. Para lo anterior se utilizd una Metodologia con enfoque cuantitativo,
no experimental, de corte transversal, con alcance exploratorio que se aplico a
cuidadoras de nifios con discapacidad que asisten a dos Centros de Atencion Multiple.
Para obtener los datos se aplicaron dos instrumentos, el primero fue un cuestionario
creado exprofeso para identificar barreras y facilitadores en la provisién de cuidados.
El segundo instrumento fue la escala de intensidad de apoyos para nifios y
adolescentes (SIS-C) con la que se identific el tiempo tipo y frecuencia con la que los
nifios con discapacidad requieren apoyos para la participacion en las actividades de la
vida diaria. Resultado. La muestra final fueron 72 personas con media de 35.64 afios,
87.3% de sexo femenino, y estado civil casada en 45.8%. Las dimensiones
identificadas como barreras fueron acceso a servicios de apoyo, capacitacion y
educacion, redes de apoyo, recursos para el apoyo, mientras que la discriminacién y
los estereotipos de género, asi como el componente emocional fueron identificados
como facilitadores. Conclusiones. De manera global cuatro de las seis dimensiones

exploradas se identificaron como barreras y inicamente dos como facilitadores.

Palabras Clave: Cuidado, Cuidadoras primarias, Discapacidad.



SUMMARY

Introduction. Care includes activities and relationships both at the macro level of
public policies and at the micro level of everyday practices. When this care is directed
to a child with a disability, it entails for the primary caregiver a task of a high degree of
responsibility and demand for which she does not always have what is necessary to
provide it in the best way, therefore the objective of this work is to Analyze the barriers
and facilitators that primary caregivers have to provide care to children with disabilities
using a Methodology with a quantitative, non-experimental cross-sectional approach
with an exploratory scope that was applied to caregivers of children with disabilities
who attend the Multiple Care Center of the Villa de Pozos delegation and the
municipality of Soledad de Graciano Sanchez, San Luis Potosi. To obtain the data, two
instruments were applied, the first will be the Support Intensity Scale for Children and
Adolescents (SIS-C), which identified the type of time and frequency with which
children with disabilities require support for participation in activities of daily living and
the second instrument is a questionnaire to identify barriers and facilitators to providing
care. Result. With a sample of 72 people with an average age of 35.64 years, 87.3%
of the population was female with a marital status of married with 45.8%. The
dimensions identified as barriers were access to support services, training and
education, support networks, resources for support, while discrimination and gender
stereotypes, as well as emotional burden were identified as facilitators, the latter with a
minimal percentage difference. Conclusions. Overall, four of the six dimensions

explored were identified as barriers and only two as facilitators.

Keywords: Care, Primary caregivers, Disability.
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INTRODUCCION

El término “Cuidado” tiene su origen en el latin cogitatus que alude a pensamiento o
interés reflexivo y de ahi deriva el verbo cogitare que se define como la solicitud y
atencion para realizar algo correctamente. Ambos significados pueden sumarse para
comprender que el cuidado no es solo una accion puntual, sino que esa accion (es) es

la expresion de una preocupacion profunda por el otro.

En el campo de la salud se habla del cuidado de la salud y desde esa perspectiva
restrictiva implica prevenir riesgos y atender para evitar dafios, pero en la vida diaria y
fuera del ambito institucional tiene alcances e implicaciones mucho mayores porque se
trata en esencia de la gestion diaria del bienestar propio y ajeno, incluyendo acciones
directas de transformacion del entorno y actividades de vigilancia que requieren

disponibilidad, preparacion y fuerza continua.

En sociedades jovenes, el cuidado esta vinculado a actividades de supervivencia
urgentes y activas relacionadas con el trabajo de cuidado dirigido a familias extensas,
de todos los rangos de edad, pero predominantemente con nifios pequefios. En
sociedades maduras, adquiere intensidad el cuidado de las personas mayores,
enfermas y con una menor cantidad de cuidadores disponibles por la constriccion de las

familias (1).

El cuidado desde un enfoque social implica a la familia, el espacio doméstico y el
entorno, tanto social, como de servicios. Histéricamente ha sido proporcionado por las
familias, y particularmente por las mujeres. En las sociedades industriales, donde el rol
de la mujer ha transitado hacia el mercado de trabajo, el cuidado a transitado en mayor
o menor grado hacia el mercado y el Estado, transformando la provision de cuidados en

una responsabilidad social.

A pesar de ese transito progresivo, que ha situado al cuidado mas alla de los confines
del hogar, el cambio no ha ocurrido de manera igual para todos los paises y ha generado
mayores presiones para las mujeres cuando se trata de poblaciones que requieren una

mayor provision de cuidados y las instancias necesarias son escasas o inexistentes (2).




En tales casos, la gran mayoria de las tareas del cuidado son asumidas por las

cuidadoras primarias.

Las cuidadoras primarias son en su mayoria mujeres que comparten parentesco con la
persona cuidada y desarrollan un rol extenso y variado que incluye tareas de apoyo
directo e indirecto hacia la persona. Se trata de cuidados a la persona para la
satisfaccion de necesidades basicas, entre las que se encuentran la alimentacion,
higiene, eliminacion, movilizacion y traslado, ademas de tareas de atencion instrumental,
de vigilancia y acompafiamiento, de cuidados sanitarios mas o menos complejos, de

gestion y relacion con los servicios de salud, asi como apoyo emocional y social (2).

A las labores sefialadas, se afiaden los denominados cuidados de sostén, entendidos
como aquellas tareas dirigidas a mantener un entorno fisico y social adecuado para la
persona a la que se cuida que también se conocen como trabajo doméstico (2).

La persona que cuida presta ayuda a quien lo necesita, ya sea de manera temporal o
permanente, por motivos de salud, discapacidad o razones asociadas a la etapa del
desarrollo en la que se encuentran. Cuando la persona cuidada es un nifio con
discapacidad, la tarea se multiplica ya que los nifilos tienen mayores necesidades
relacionadas con el desarrollo y la adquisicién de destrezas para la comunicacion, el

cuidado personal, y las relaciones sociales.

Las necesidades de cuidado son distintas en cada persona y pueden ir desde el
acompafamiento y asesoramiento, hasta el cuidado sustitutivo en los casos de
dependencia severa. En el caso de los nifios con discapacidades del desarrollo, el
aprendizaje suele enfrentar retos adicionales a los de un nifio tipico. Por ejemplo, le
puede tomar mas tiempo aprender a hablar, caminar y poner en marcha destrezas para
su cuidado personal tales como vestirse 0 comer y por esa razon puede requerir en
mayor o menor medida el apoyo de otra persona que se haga cargo de ayudarle

asumiendo el rol de cuidador por un periodo de tiempo extenso (3).

Las cuidadoras primarias en su dia a dia pueden contar con facilitadores para realizar
su labor, sin embargo, también se enfrentan con multiples barreras. Dependiendo del

equilibrio entre ambos elementos, su tarea puede ser mas sencilla 0 mas complicada,




lo que finalmente se vera reflejado en las condiciones de bienestar de la propia
cuidadora, de la calidad del cuidado que proporciona y de la calidad de vida de la

persona cuidada.

Tradicionalmente el cuidado se habia entendido como una actividad individual, dirigida
a una persona, desarrollada en el ambito privado e investido de cierta naturalidad en las
mujeres y que por lo tanto no requeria mayor aprendizaje ni formacion. Ademas de lo
anterior, se centraba su desarrollo en el vinculo emocional y se ubicaba como una
relacion interpersonal y cercana. Esta comprension, limita el analisis del cuidado como
un valor social y por lo tanto naturaliza la falta de instancias sociales para el cuidado,
entendidas no solo como instituciones sino también como lugares, programas o
colaboraciones de personas dentro y fuera de la familia que compartan esta tarea y
empujen progresivamente a desarrollar un entorno social de cuidado soportado por
politicas publicas que establezcan medidas estructurales que eliminen las barreras que

hoy enfrentan las cuidadoras (4)

La visibilidad del cuidado es primordial para la identificacion de las caracteristicas de
quienes lo proporcionan y las condiciones a las que se enfrentan en su entorno. Lo
anterior permite configurar un panorama mas amplio sobre sus necesidades y aportes
y se convierte en una linea de base para la evaluacion y planificacién de estrategias de

intervencion.

Contribuir a visibilizar la importancia de las cuidadoras, identificando las barreras y
facilitadores que enfrentan quienes cuidan a nifios con discapacidad, es la intencion de
este trabajo que se presenta dividido en tres grandes apartados. En el primero de ellos
se abordan aspectos centrales del cuidado y las cuidadoras con el planteamiento del
problema y el marco tedrico; enseguida se presenta el propoésito del trabajo y la forma
de lograrlo con los objetivos y la metodologia y para cerrar, los hallazgos presentados
en los resultados, discusién y conclusiones. De todo ello se da cuenta en las siguientes

paginas.




I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Justificacion

En México, la mayoria del trabajo no remunerado de cuidado es realizado por mujeres
jovenes y adultas, la mayoria lo hacen de manera gratuita y sin ser reconocidas ni ellas,
ni lo que hacen. La necesidad de proveer cuidado de esta forma, continda
incrementandose a expensas de diversos factores, entre los que destaca el
envejecimiento de la poblacion que crece asociado a menores tasas de mortalidad y

mayor esperanza de vida (5).

Si bien es cierto, ni la discapacidad ni el envejecimiento son sinénimos de dependencia,
Si es cierto que suponen con frecuencia un incremento en la necesidad de cuidados,
ejemplo de ello es lo reportado por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia en
México (INEGI), que sefiala que 61.5% de las personas con discapacidad o

dependencia en 2022, requirieron una cobertura de cuidados.

Esa demanda de cuidados, sefialada por INEGI, fue solventada por 31.7 millones de
personas de 15 afios y mas, que en el 75% de los casos correspondié a mujeres que

dedicaron en promedio 38.9 horas a la semana a la labor del cuidado (6).

La cifra anterior, cercana a 40 horas/semana, supone practicamente una jornada laboral
gue contribuye con lo que se ha denominado la doble jornada, puesto que las mujeres
progresivamente se han incorporado al campo laboral hasta alcanzar para 2023 un 40%
entre aquellas que se encuentran en edad econémicamente activa. Lo anterior pone de
relieve la necesidad de buscar alternativas para la provision de cuidados desde el
Estado, puesto que esa carga de trabajo acarrea consecuencias negativas para este

grupo de mujeres (5).

El incremento en la demanda de cuidados vuelve evidente la necesidad de adoptar una
nueva perspectiva sobre los cuidados y responsabilidades domésticas, reconociendo
su valor social y su importancia para la colectividad. La propuesta implica cambiar la
percepcion de los cuidados, sacandolos del ambito privado y considerandolos como un

asunto publico.




Desde esa Optica, se busca abordar el cuidado como un desafio colectivo y social que
requiere respuestas comunitarias, ya que el enfoque exclusivamente privado dificulta
convertirlos en un derecho real. Para lograr ese propésito, algunos autores plantean la
necesidad de analizar el cuidado desde una perspectiva de ciudadania que valore los
cuidados y responsabilidades domésticas en la sociedad y que reconozca su relevancia

mas alla del ambito privado (2,7).

Esta necesidad de identificar el valor social del cuidado para empujar cambios en las
instituciones del sector sociosanitario, es una urgencia porque a la transformacion
demografica se han sumado otras tales como el incremento en la prevalencia de
enfermedades cronicas y de discapacidades derivadas de ellas o de otras condiciones
como los accidentes o condiciones de nacimiento que suponen un reto para el cuidado

de largo plazo (8).

Las cifras respecto a la discapacidad complementan el panorama planteado, ya que
segun el censo nacional de poblacion y vivienda 2020, el 5.7% de la poblacion reporta
tener una discapacidad y el mayor porcentaje (45%), se encuentra entre los adultos
mayores. El porcentaje reportado para los nifilos es de 13% y eso equivale a 899 mil

nifos y nifias que en México viven con discapacidad (9).

La convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (PCD), sefiala que
guienes se encuentran en esta condicidbn son quienes tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo y que, al interactuar con diversas
barreras, pueden ver impedida su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con los demas en los contextos de participacion habituales para

alguien de su edad y cultura (10).

Un contexto sin adecuaciones brinda retos complejos de enfrentar y suele limitar la
autonomia de las PCD por lo que pueden requerir apoyos en forma parcial o total para
realizar las actividades de la vida diaria dependiendo de su condicién para lograr mayor
independencia. Dada esta situacién, el cuidador cobra gran relevancia por ser el
“‘instrumento” y el medio por el cual se proveen cuidados especificos y especializados
(12).




Comunmente quien asume el rol de cuidador y la responsabilidad del cuidado de la
persona con discapacidad es un familiar. En México, son las mujeres quienes
prioritariamente proveen los cuidados, que son sin remuneracion alguna, y en ocasiones,
en detrimento de su propia salud. Diversas investigaciones demuestran que, con
frecuencia, las cuidadoras no poseen la formacion ni los recursos necesarios para
afrontar la discapacidad, lo que incrementa las barreras y limita la provision de cuidados
(11).

La organizacion social del cuidado en México genera desigualdad en las oportunidades
de participacion econémica de mujeres y hombres. Asi, la tendencia a asignar a las
mujeres el cuidado de poblaciones infantil, adulta mayor, enfermos y personas con
discapacidad y la insuficiente presencia de instancias de cuidado mas alla del hogar,
genera desigualdad econdémica y profundiza la brecha de género, convirtiendo al

cuidado en un vector de desigualdad que genera desventajas para las mujeres (5).

Respecto a las caracteristicas socio demograficas de las cuidadoras, algunas
investigaciones sefialan que predominan las adultas maduras pero su labor puede
extenderse hasta los 90 afios. Se trata en su mayoria de madres de las PCD que
ademas con frecuencia estan en situacion de pobreza, ya sea porque no tienen la
oportunidad de ingresar al campo laboral remunerado o bien porque se encuentran en
un grupo de edad en el que ya no son contratadas, lo cual tiene consecuencias en su
salud y bienestar (12,13).

Datos complementarios del perfil sefialado apuntan que las consecuencias de ejercer
el cuidado continuado, permanente y con pocos apoyos, se relaciona con la presencia
de disminucion en la calidad de vida y sobrecarga que puede alcanzar niveles intensos
en el caso de cuidadoras de nifios con discapacidad intelectual y ser mayor cuanto

mayor es la afectacion a la funcionalidad (8).

Autores como Garcia-Moran y colaboradores sefialan que en el caso de nifios con
discapacidad intelectual, las cuidadoras son mas jovenes y aunque pueden compartir el
cuidado del nifilo con sus parejas, existen diferencias significativas respecto a la

sobrecarga y depresion que es mayor para ellas en comparacion con los padres (3).




En México existen multitud de retos en el tema del cuidado, por supuesto la mejora de
la atencion y la creacion de nuevas instancias de apoyo, pero también es preciso sefalar
gue eso requiere el fomento y desarrollo de la investigacién en cuidados de largo plazo
(11) para empujar la puesta en marcha del sistema nacional de cuidados que en México

aun permanece en calidad de iniciativa de ley (15).

En algunos paises de América Latina existen ya sistemas nacionales de cuidado (SNC)
y en ellos las cuidadoras estan adquiriendo un rol protagénico puesto que se reconoce
su experiencia en el tema y se esta fomentando su capacitacion para transformar el
cuidado en empleo formal. Experiencias como la de Chile que a principios del 2022
impulsé la creacién del sistema nacional de cuidados para impulsar economias locales
bajo una perspectiva feminista y de justicia econdémica, fortaleciendo los programas de
cuidados domiciliarios, capacitacion y empleo formal, muestran la relevancia del tema
(16).

Las practicas de cuidado marcan el curso en la condicion del nifio, pero esas practicas
requieren una buena formacion de las cuidadoras, asi como el empoderamiento de su
rol, ambas condiciones contribuyen a la inclusion de los nifios con discapacidad.
Documentar cdmo se realiza el cuidado, permite identificar practicas que pueden
replicarse en la conformacién de redes de apoyo a los cuidadores para validar su trabajo
y compartirlo con los equipos interdisciplinarios y asi generar verdaderos cambios en la

forma de cuidar (17).

Existen pocos estudios sobre las barreras y facilitadores para ejercer el cuidado ya que
la mayoria de las investigaciones se focalizan en explorar los efectos perjudiciales a la
salud de las cuidadoras o las dificultades puntuales en el desarrollo de las tareas del
cuidado. Por ejemplo, un estudio realizado por Noell-Boix y sus colaboradores
identifican dificultades a la hora de cuidar relacionadas con las adaptaciones en el

domicilio, la prevencién de heridas y ulceras y las movilizaciones (18).

Dados estos planteamientos, el estudio que presentamos, pretende explorar tanto los
factores en el entorno de las cuidadoras que limitan la provision de cuidados a su

receptor, como aquellos que les permiten acceder a recursos, contextos o servicios para




mejorar el funcionamiento, y para ello se plantea la siguiente pregunta:

1.2 Pregunta de investigacion

¢Cuéles son las barreras y facilitadores que tienen las cuidadoras primarias para
proporcionar el cuidado a nifios con discapacidad?
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II. MARCO TEORICO

2.1 El cuidado

Cuidado es un término complejo y multidimensional, abordado por mdltiples disciplinas
y desde niveles globales y abarcadores como lo hace Leonardo Boff, que aborda el
cuidado colectivo de la tierra como entorno vital del ser humano y al mismo tiempo de
su propia espiritualidad como componente esencial de la interaccion consigo mismo y

con otros (19).
2.1.1 Definicion

En el siglo XX el cuidado se convirtié en responsabilidad de enfermeria, pero hoy se
considera un asunto social por su importancia para el que recibe y una gran carga para
el que lo proporciona (20). Los cuidados son actividades, procesos y vinculos que
generan y sostienen diariamente el bienestar fisico y emocional de las personas, de la
vida no humana y de nuestro entorno, ya que somos seres interdependientes,

indispensables para la reproduccion de la vida diaria del mundo.

El cuidado es una tarea esencial en todas las esferas y niveles de la vida humana, ya
gue todas las personas son interdependientes. Sin embargo, muchas formas de cuidado
y dependencia no se reconocen, lo que las invisibiliza. Esto se debe a la estructura
jerarquica de la sociedad, que categoriza a algunos individuos como dependientes y a
otros como independientes, segun edad, género, condiciones econdmicas y otras

variables (21).

El concepto de cuidado es fundamental en este analisis, ya que su definicién y practica
varian segun la perspectiva desde la cual se aborde. El cuidado implica diversas formas
de atencion y preocupacion, con raices en el latin que sugieren pensar, prestar atencion
y mostrar interés. Desde una perspectiva practica, el cuidado se refiere a las tareas
concretas gque sostienen la vida, ya sea remuneradas o no, e implica aspectos éticos,

afectivos y relacionales (22).

El debate se centra en como integrar la complejidad del cuidado dentro de un enfoque

basado en derechos, especialmente en términos de igualdad de oportunidades,
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igualdad de trato y trayectorias. Esto se da en un contexto donde se amplian los
derechos individuales, lo que impulsa un nuevo entendimiento de la ciudadania (23).
Histéricamente, los roles de cuidado se asignaban dentro de la familia, siguiendo un
modelo predominante que involucraba a dos padres de sexos opuestos, invisibilizando
otras formas de estructura familiar. En esta dindmica cultural, donde el trabajo
remunerado se asociaba principalmente con los hombres, las responsabilidades de

cuidado recaian de manera desproporcionada en las mujeres (24).

En este sentido, el cuidado se ha convertido en un concepto central en el feminismo, ya
gue cuestiona y redefine el valor del trabajo de cuidado, reconociéndolo como una tarea
fundamental en la construccién de una sociedad mas equitativa y justa. Sin embargo, la
asignacion tradicional de responsabilidades de cuidado a las mujeres ha limitado su
participacion en otros ambitos de la sociedad y ha perpetuado desigualdades de género
(20).

Es importante reconocer que el cuidado es un derecho fundamental, ya que todas las
personas tienen necesidades sociales que deben ser cubiertas, y algunas poblaciones
requieren mas cuidados que otras. Por lo que es necesario repensar la distribucién y el
costo del cuidado en la sociedad, promoviendo la corresponsabilidad y la redistribucion

de las tareas domésticas y de cuidado entre los géneros (19).

La redistribucion y valoracion de los cuidados estan relacionadas con varios Objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS). Esto incluye la erradicacion de la pobreza (ODS 1), la
seguridad alimentaria (ODS 2), la salud y el bienestar (ODS 3), la educacion de calidad
(ODS 4), el crecimiento econdmico sostenible (ODS 8), la construccion de
infraestructuras (ODS 9), la reduccién de la desigualdad (ODS 10), la lucha contra el
cambio climéatico (ODS 13), la promocion de sociedades inclusivas (ODS 16), y el
fortalecimiento de la implementacion de los ODS. La inversion en la economia del
cuidado contribuye a avanzar en estos objetivos y a construir un desarrollo sostenible
(25).

El sistema econdémico, moldeado desde una perspectiva centrada en los hombres y

respaldado por patrones culturales patriarcales, presupuestaba un trabajador a tiempo
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completo sin responsabilidades de cuidado. Asi, una labor fundamental para la
reproduccion, la fuerza laboral y la sociedad en su conjunto, estaba marcada por una
fuerte division de género en el trabajo, perpetuando desigualdades entre hombres y
mujeres, y limitando la autonomia y la capacidad de ingresos propios de las mujeres
(22).

La economia del cuidado comprende la produccion, distribucion, intercambio y consumo
de los servicios necesarios para la supervivencia cotidiana de las personas. La carga
desproporcionada de trabajo de cuidado que enfrentan las mujeres ha sido identificada
como una de las principales causas de la inequidad econdémica de género. Por lo tanto,
es fundamental reconocer y valorar el trabajo de cuidado, asi como promover politicas
gue promuevan la corresponsabilidad en el cuidado y la redistribucién equitativa de las
tareas de cuidado entre los géneros (26).

En la ultima década el termino de cuidado ha tomado un papel importante en las
investigaciones mas recientes y esto esta relacionado al aumento de la poblacion
dependiente relacionado con los escases de los recursos necesarios para cubrir las
necesidades. El cuidado no es facil contextualizar, se podria definir como la gestion y
mantenimiento cotidiano de la vida y la salud, la necesidad méas béasica y diaria que
permite la sostenibilidad de la vida los principales serian las personas que se auto
cuidan total o parcialmente, los cuidadores no remunerados y los trabajadores del
cuidado remunerados y los principales receptores de este cuidado serian los menores,
personas enfermas, adultos mayores y los proveedores son en su mayoria mujeres

jovenes o edad avanzada (27).

El cuidado hacia los otros puede ser directo o indirecto, y ha sido histéricamente
proporcionado por familias, instituciones civiles, el mercado y el Estado. Ademas, el
cuidado puede ser remunerado 0 no remunerado y su caracter depende de elecciones
politicas, valoraciones culturales y estructuras de género. Todos somos receptores de
cuidado, incluyendo a personas capaces Yy ocupadas en el mercado laboral. La crianza
es un tipo especifico de cuidado para la nifiez, pero a menudo se confunde con el
cuidado en general, lo que invisibiliza otros tipos de cuidado. La distribucién social del

cuidado directo implica una compleja organizacion y planificacion tanto para los
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prestadores intra como extra-hogar, y su cobertura depende de la oferta publica estatal
y no estatal disponible, asi como de los recursos econdmicos disponibles. El cuidado

intra-hogar también requiere una organizacion y planificacion complejas (15).

En la clasificacion de actividades asociadas al cuidado se identifican tres categorias:
autocuidado, cuidado directo o activo, y cuidado indirecto o pasivo. Dentro del cuidado
directo se distinguen tareas imprescindibles y labores socialmente creadas, mientras
que en el cuidado indirecto se identifican cinco subcategorias: supervision, gestion del
cuidado, cuidado en beneficio de, estar en guardia y apoyo al cuidado. Estas categorias
y subcategorias son utiles para entender la naturaleza y complejidad del cuidado y
pueden ser utilizadas para disefiar politicas publicas y programas de apoyo a cuidadores
(28). Las tareas del cuidador y la complejidad de su participacion se relacionan con la
persona que cuida. Las tareas del cuidado se direccionan en tres acciones: las
responsabilidades del cuidado propiamente, participar en la toma de decisiones

conjuntas a la persona cuidada y poner en marcha la solidaridad con el que sufre (7).

Para Watson el cuidado se manifiesta en la practica interpersonal que tiene como
finalidad promover la salud, y que se podria definir como el conjunto de categorias que
involucran la comunicacion verbal y no verbal, la disminucion del dolor fisico, la empatia
para entender el todo y el envolvimiento, que se refiere a la aproximacién entre el
cuidador y el ser cuidado como finalidad terapéutica (29). Se encontr6 que existen dos
categorias de cuidado que estdn presentes en todas las fuentes de informacion
analizadas: el cuidado directo imprescindible, que incluye actividades como
alimentacion y administraciéon de medicamentos, y la gestion del cuidado, que involucra

actividades como: traslados a terapias, centros escolares o citas médicas (5).

La teoria del cuidado introduce la importancia de incluir no solo las necesidades
materiales, sino también las afectivas, subjetivas, emocionales y morales en el concepto
de cuidado, con ello se amplia el enfoque a las politicas publicas y al estado de
bienestar, y se plantea la necesidad de reivindicar un reconocimiento social del cuidado.
El modelo del social del cuidado implica dos niveles de analisis: el de las politicas y el
de las practicas cotidianas, y muestra que el trabajo de cuidados se reparte entre el
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Estado, las familias, los mercados y la sociedad civil, y dentro de la familia entre géneros

y generaciones (30).

En América Latina, la distribucion del cuidado varia en funcion de su oferta publica, y se
dan distintas combinaciones de provision intra y extra hogar que van de la
complementariedad a la sustitucion. Sin embargo, la mayor parte del cuidado se
resuelve en la oferta privada, lo que acentla las inequidades existentes y excluye a
muchos de la posibilidad de ser ciudadanos plenos. Las inequidades se producen tanto
en la distribucién del cuidado recibido como en los recursos con que cuentan las

personas para hacerse cargo del cuidado de si mismas y de los demas (31).

La subvaloracion del trabajo de cuidado y su atribucion a las mujeres en la esfera
domeéstica y en la esfera publica perpettan la desigual distribucion del cuidado, y las
desigualdades de género, raza y etnia, dan lugar al “circulo vicioso de la privatizacion
del cuidado”, que impide que este sea asumido como una responsabilidad social. En la
region, la distribucion de los servicios de cuidado depende del tipo de cuidado y de los
receptores. En general, el nivel de ingresos de las familias es determinante del modo de
la prestacion del cuidado. Ademds, es practicamente imposible clasificar a las
actividades de cuidado en enteramente mercantilizarles y no mercantilizarles, ya que el

factor cultural y subjetivo es determinante (29).
2.1.2 Naturaleza de los cuidados

El cuidado es importante no solo para el empleo, sino también para la produccién y el
desarrollo productivo. El concepto de economia del cuidado se refiere a un conjunto de
bienes, servicios, actividades, relaciones y valores que satisfacen las necesidades
basicas de las personas. El cuidado incluye el cuidado material, econdmico y
psicoldgico, y es objeto de investigacion. En este contexto, se define el cuidado como
una actividad que abarca todo lo que hacemos para mantener, continuar y reparar
nuestro mundo para vivir en él de la mejor manera posible, incluyendo nuestros cuerpos,

ser y ambiente (29).

El cuidado implica tanto el autocuidado como el cuidado de otros, y no se reduce a una

actividad mercantil. El cuidado es un tema que estéa en la frontera entre lo econdémico y
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lo social, y es importante para entender y abordar los obstaculos que enfrentan las
mujeres para participar en igualdad en el mercado laboral. La discusion sobre el cuidado
es un problema de politica publica al que deben responder los Estados. Desde la
perspectiva de los derechos, el cuidado es un derecho de todos y todas y debe
garantizarse a través de arreglos institucionales y presupuestarios. Sin embargo, en
muchos casos, los servicios de cuidado disponibles refuerzan la division sexual del
trabajo en lugar de cuestionarla. Por lo tanto, se requieren reformas institucionales y
cambios en la organizacion de la vida cotidiana para democratizar las responsabilidades

familiares y promover la participacion de los hombres en las actividades de cuidado (29).

El cuidado de nifios con discapacidad supone la realizacion de multiples actividades y
diferentes practicas especificas para la condicion del nifio, incorporadas en la dindmica
familiar. Las rutinas diarias se vinculan al mantenimiento de la salud, son establecidas
por la cuidadora familiar una rutina adecuada o inadecuada puede tener una relacion
entre la presencia o no de enfermedades, son rutinas mas complejas implementando
consejos y recomendaciones de profesionales de la salud, pero la responsabilidad de
implementarlas recae en la cuidadora. Entre las actividades que requieren mayor
dedicacion esta la alimentacion, dado que es una actividad especializada y se va a
perfeccionarla con la experiencia, las rutinas de cuidado cobran significados se

convierten en rituales de cuidado en donde se involucran a toda la familia (14).

La terapia fisica es una actividad que se incorpora a las rutinas de cuidado, dentro de
las actividades principales se encuentra el masaje y los estiramientos, actividades que
las cuidadoras se han perfeccionado, no es una actividad adicional, sin embargo, es
desvalorada por los profesionales de salud. Las cuidadoras invierten tiempo lo cual
puede llegar a afectar a lo largo plazo su salud fisica y psicosocial. La terapia fisica que
proveen las cuidadoras en casa debe estar enfocada en buscar la independencia de los

ninos y sus familias, solo esta manera se puede disminuir la carga del cuidado (14).

El adecuado posicionamiento de los nifios con discapacidad y alteraciones motoras que
genera bienestar a los nifios previene lesiones en piel y distorsiones Osteomusculares.
La cuidadora puede tener conocimientos limitados sobre el posicionamiento, pero en su

actuar esta enmarcado en un comportamiento empatico a la reaccién de los nifios, tener
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acceso a dispositivos de apoyo genera beneficio no solo para el nifio sino también para
su cuidador (14).

Vera y Ruiz en su investigacion denominada Calidad de vida de cuidadores primarios
de niflos con discapacidad intelectual en el 2017 en México de enfoque mixto aplicaron
el instrumento de WHOQOL-BREF con resultados en la dimensién del medio ambiente
la cual se le atribuye a menor medida en la calidad de vida en la calidad de vida de los
cuidadores en estos aspectos se abarcan aspectos de seguridad, economia, transporte,
medio ambiente saludable, condiciones del lugar donde viven y servicios de salud. Se
reporta que esta dimension esta ligeramente mas deteriorada en comparacién con la
dimension de salud fisica, psicolégica y relaciones sociales estos resultados indican un
adecuado funcionamiento de los cuidadores en los diferentes sistemas de contexto
ecosistémicos. En la segunda parte de la investigacion se realizaron entrevistas a
profundidad y en el apartado de lo social se destaca ellos relatos de las cuidadoras que
con bajos y altos puntajes de calidad de vida el factor econémico representa una
limitante (32).

Una investigacién realizada por Leyva-Lopez y colaboradores en una muestra de 18
cuidadores formales de los estados de Morelos y Sinaloa permitiendo comparar las
experiencias culturales y percepciones de la calidad de vida en cuidadores formales en
dos contextos culturales diferentes en México. Dentro de los resultados las cuidadoras
formales, aunque se recibe el apoyo de su madre y pareja perciben la carga del cuidado
es para las mujeres mientras que a los hombres se encargan de proveer
financieramente. Las conexiones sociales como lazos de empatia con otras cuidadoras
formales son enriquecedoras ya que se sienten integrados en un grupo, asi como existe
la necesidad de ser reconocidos y escuchados por el gobierno y les gustaria apoyo para
la capacitacion. Existen muchas inconformidades como hablar de los problemas
econdmicos como dejar el trabajo para cuidar sus hijos y solventar todos los gastos que

pueden ir apareciendo, orillandolos a vivir el dia o dia (33).

Se podria definir como facilitadores para el cuidado son considerados como las
condiciones, situaciones o elementos que favorecen a las cuidadoras primarias a ejercer

el cuidado y a barreras como condiciones, situaciones o elementos que limitan a las
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cuidadoras primarias a ejercer el cuidado (34). Estos se pueden relacionar con las
necesidades de apoyo del nifio ya que desde el modelo social de la discapacidad se
debe de incluir en fomentar la participacién de los nifios en casa y la evaluacion de la
implementacion de apoyos se debe de convertir en el elemento esencial para la

independencia del nifio (35).

Bajo este pensamiento se podria clasificar las barreras y facilitadores dependiendo de
las necesidades excepcionales de apoyo médicas, necesidades conductuales, y las
necesidades de apoyo de la vida en el hogar, comunidad, participaciébn escolar,
aprendizaje escolar, salud y seguridad, actividades sociales y la defensa de la

autorrepresentacion (33).
2.2 El trabajo de cuidados

Es importante que se reconozca y valore el trabajo que realizan las cuidadoras, y que
se les brinde el apoyo y los recursos necesarios para que puedan desempefiar su tarea
de manera efectiva y saludable. Esto puede incluir medidas como programas de
formacion, servicios de respiro, ayudas econémicas o fiscales, entre otros. Ademas,
también es importante fomentar la conciencia social sobre la importancia del cuidado y
la necesidad de que se reconozca como un trabajo fundamental para el bienestar de la

sociedad en su conjunto (5).

La division del trabajo en funcidén del sexo responde a fendmenos sociales y culturales
donde se evidencian la asignacion de actividades y espacios para realizarlas. En todas
las edades y por diferentes situaciones asi que el trabajo de cuidados al interior de los
hogares se delegue a las mujeres y en algunas ocasiones con caracter de obligatorio,
se les ha brindado una sobrecarga de trabajo al incorporarse en el mercado laboral que
podria ser menor si los integrantes de la familia, las empresas, el estado y la sociedad
en general estuvieran sensibilizados y participaran de manera mas activa y responsable,
y si se les hubiera infraestructura y servicios publicos (36). La organizacion social de los
trabajos de cuidados y el lugar que ocupan en la sociedad actual son un producto de un
largo proceso historico que comenzé a gestarse durante la transicion del capitalismo

liberal. El trabajo que se desarrolla desde los hogares destinado al cuidado de las
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personas tiene lugar en un contexto social y emocional distinto al del trabajo remunerado
y por ello no permite una sustitucion con producciéon de mercado. Se trata de tiempo
mas subjetivo que no puede llegar a medirse que incorpora aspectos intangibles
representados por la subjetividad de la persona y materializados en la experiencia
vivida. La corresponsabilidad social en el trabajo de cuidados contribuye a incrementar
la participacion femenina en actividades econdémicas y a mejorar las condiciones

laborales de las mujeres que trabajan para el mercado (37).

El trabajo de los cuidados comprende dos tipos de actividades, las actividades de
cuidado directo, personal y relacional, como cuidar a un nifio con discapacidad y las
actividades de cuidado indirecto como cocinar y limpiar. Los cambios en el ambiente
familiar, los niveles elevados de dependencia de los cuidados y las necesidades de
cuidado continua en evolucién. A menos que estas necesidades sean abordadas por
politicas de cuidado continua sin satisfacerse seguira limitando la participacion de las
mujeres en la fuerza de trabajo, imponiendo una carga adicional a las mujeres y

aumentando la desigualdad de género en el ambiente laboral (34).

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) mujeres menciona que los sistemas
integrales de cuidados son un conjunto de politicas dirigidas a concretar una
organizacion social que se encamina a cuidar, asistir y apoyar a las personas que asi lo
requieren, su énfasis recae en reconocer, reducir y redistribuir el trabajo de cuidados
para alcanzar modelos de cuidados corresponsables no solamente entre hombres y
mujeres sino también entre el estado, el mercado, la comunidad y los hogares, todo esto

desde una perspectiva de género, derechos humanos, interseccional e intercultural (38).

Debido a la falta de servicios de cuidado fuera del hogar y a la idea predominante de
gue el cuidado de los hijos es responsabilidad privada, la mayoria del cuidado se lleva
a cabo dentro de los hogares en Argentina y Uruguay. La organizacion de la poblacion
se basa en tres elementos: trabajo doméstico remunerado, trabajo de cuidado no
remunerado por miembros del hogar y asistencia no remunerada de otros familiares.
Sin embargo, la informacién disponible sobre la configuracion de este espacio de
cuidado domestico es limitada. La falta de servicios de cuidado extra-hogar hace que

sea dificil organizar el cuidado de los hijos e hijas, lo que lleva a depender de los
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recursos del hogar. Las mujeres son las que mas realizan trabajo no remunerado en
este sentido (29).

2.3 Las cuidadoras

La critica feminista ha cuestionado la maternidad y la familia heterosexual, desafiando
la idea de que las mujeres estan biolégicamente destinadas a ser madres y la division
de roles en el sistema patriarcal. Aun asi, persiste la obligacion social de que las mujeres
sean madres, manteniendo el mito del instinto maternal y el amor innato hacia los hijos.
Las sociedades refuerzan este rol, convenciendo a las mujeres de que tener hijos y

marido es lo mejor para ellas (39).

Las mujeres cuidan constantemente, con sus cuerpos dedicados a otros. La division
sexual del trabajo patriarcal asigné lo publico a los hombres y lo doméstico a las
mujeres, y esta dinamica persiste a pesar de los avances feministas y las discusiones
sobre los derechos de mujeres y nifias. Las mujeres realizan dobles vy triples jornadas
laborales, trabajando mas horas que los hombres. Sus cuerpos son territorios de

disputa, y enfrentan reacciones conservadoras ante las demandas feministas (40).

La participacion de las Naciones Unidas ha sido crucial para apoyar a las mujeres a
nivel regional y crear redes internacionales para abordar la debilidad en sus paises, ya
sea debido a la falta de democracia o politicas neutrales en cuanto al género. Desde la
primera Conferencia Regional en 1977, los paises de América Latina y el Caribe han
avanzado en la institucionalizacion de politicas de igualdad de género, aunque el camino
no ha sido facil. El Programa de Accion Regional para las mujeres de América Latina y
el Caribe tiene sus antecedentes en la Conferencia Mundial del Afio Internacional de la
Mujer de 1975, que establecid objetivos de igualdad de género, la participacion de las

mujeres en el desarrollo y la contribucion de las mujeres a la paz mundial (29).

Dentro del perfil de la cuidadora se ha evidenciado que la edad media de edad es de
37.6 afios, con el nivel basico de educaciéon. En cuanto al tiempo dedicado a labores de
cuidados las mujeres dedican en promedio 37.9 horas a la semana, mientras que los
hombres cuidadores dedican 25.6. El 13,6% de las personas mayores de 65 afios

cuidan regularmente a una persona con una dependencia debida a una enfermedad o
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discapacidad, lo que indica que las personas mayores no solo reciben cuidados, sino
gue también los proveen (41). El cuidado de enfermos cronicos, ancianos y personas
con discapacidad puede tener un impacto negativo en la salud y bienestar de quienes
lo ejercen, especialmente en mujeres mayores de 55-60 afios y en situacion de pobreza.
La ruralidad también puede aumentar esta vulnerabilidad debido a la falta de acceso a
servicios de salud y a larigidez de los roles de género. Esta triple vulnerabilidad (género-
edad-pobreza) puede llevar a un mayor estrés y frustracion en el desempefio del rol de
cuidador (9).

En Latinoamérica, el maternalismo idealiza a las mujeres como madres y cuidadoras,
reforzando la divisién sexual del trabajo y la obligacién de los cuidados como parte de
su género. Sin embargo, en encuentros de mujeres, estas encuentran la oportunidad de
conocerse, cuestionar sus realidades y crear redes comunitarias, participando en
actividades comunitarias que demuestran su capacidad de resignificacion y transgresion
de expectativas tradicionales. Estos encuentros potencian los actos y lo inesperado,
permitiendo compartir, reflexionar y gestar acciones individuales y colectivas. Se crean
nuevas formas de ser mujer y comunidad, y estrategias de cuidados colectivos. Las
dindmicas impredecibles generan nuevas consciencias que, aunque no se identifiquen
como feministas, cuestionan y desnaturalizan sus opresiones. Esto convierte lo

soportado en intolerable y genera nuevos modos de ver, ser y desear (37).

La relacién entre apoyo social y salud ha sido ampliamente estudiada, mostrando que
un mayor apoyo social mejora la percepcion de la salud de las personas. Muchos
investigadores resaltan la importancia de contar con redes de apoyo social para una
vida més sostenible. Compartir problemas y experiencias con otros puede ayudar a los
padres a enfrentar y reestructurar su situacion (42). El fenomeno de la "generacion
sandwich" esta cada vez mas presente en nuestra sociedad, especialmente en aquellos
lugares donde se esta produciendo un rapido envejecimiento demografico. Este término
se utiliza para referirse a aquellas personas que tienen que cuidar tanto de sus hijos
como de sus padres o0 abuelos al mismo tiempo. Esta situacion puede generar una carga
importante de trabajo y estrés para la persona que se encarga del cuidado, lo que puede

afectar su salud y bienestar (5).
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En un estudio de caso realizado por Mayobre y Vazquez (28), identificé que el rol de
hija cuidadora y otras posiciones tradicionales como la de conyuge son importantes en
el cuidado de personas dependientes en el hogar. Tres variables fundamentales para
determinar quién se encarga de cuidar son el sexo, el grado de parentesco y el estado
civil. Ser mujer, hija o conyuge de la persona dependiente, y ser la hija sin pareja en ese
momento, aunan mayores posibilidades de cuidar a la persona dependiente. Las
negociaciones sobre quién debe cuidar en la familia estdn dominadas por estereotipos
de género, vinculados también a la posicion y situacién familiar. En resumen,
prioritariamente se asignarse el rol de cuidadora familiar a quien sea mujer, que se

casarse en ultimo lugar y que no tenga hijos.

La tematica de cuidadoras primarias debe ser abordada desde la perspectiva de género,
ya que esto permite tomar en cuenta factores que se suman a las complicaciones de
ejercer el cuidado para resaltar la vulnerabilidad a la salud y a la calidad de vida latente
entre las cuidadorasiEror! Marcador no definido. (1), Se ha destinado que las tareas del ¢
uidado son exclusivamente femeninas, ya que social y culturalmente se encuentran
asociadas al espacio domestico permitiendo justificar la responsabilidad de cuidado de
manera casi exclusiva en las mujeres representando un riesgo para la salud fisica,

psicoldgica y social (9).

Definir cuidado implica reconocer su complejidad y variedad. El término abarca diversas
formas de atencion y preocupacién, con raices en el latin que sugieren pensar, prestar
atencién y mostrar interés. Desde una perspectiva practica, el cuidado se refiere a las
tareas concretas que sostienen la vida, ya sea remuneradas o no. Ademas, implica
aspectos éticos, afectivos y relacionales (20). Estos dos aspectos, son fundamentales
en la comprension del cuidado como trabajo, un concepto que ha ganado importancia
gracias al feminismo. El cuidado también implica una relacion, tanto con otros como con
uno mismo (43). Desde un enfoque feminista se busca cuestionar y redefinir este
concepto, reconociendo su importancia y valorizando el trabajo de cuidado como una

tarea central en la construccion de una sociedad mas equitativa y justa.

El impacto del cuidado varia segun el género de quien lo ejerce, siendo las mujeres las

gue mas frecuentemente reportan problemas de salud relacionados con el cuidado,
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como dolor muscular, ansiedad y depresion. Esto se explica por las diferencias en las
responsabilidades de género asociadas al cuidado, con las mujeres asumiendo tareas
gue requieren mas tiempo y esfuerzo fisico, mientras que los hombres se ocupan mas

de tareas sociales asociadas al cuidado (9).

La cuidadora puede llegar a tener cambios fuertes en su estado emocional lo que
conlleva a aumentar el estrés y deterioro de sus funciones que afectan directamente a
sus tareas de cuidado, ademas de sufrir limitaciones en su entorno psicolégico y social,
lo que perjudica a su autoestima y calidad de vida (44). Dentro de las principales
afecciones de cuidadoras estan presentando sintomatologia depresiva severa y puede
ir aumentando en relacidon con la salud del paciente y se ha reportado que en un bajo
porcentaje cumplen con los criterios de algun trastorno psiquiatrico, llegando a requerir
atencion de un servicio de salud mental (45).

2.4 Sistema de cuidados

Hemos planteado que se han multiplicado las necesidades de cuidado no solo en
infantes, sino también en personas con condiciones como dependencia, discapacidad y
derivadas del envejecimiento de la poblacion. En México la ausencia de un Sistema
Nacional de Cuidados (SNC) incrementa la desigualdad de oportunidades (46). Las
personas con dependencia tienen derecho a un sistema integral de cuidados que les
ofrezca proteccion en salud, servicios sociales, seguridad alimentaria, agua, vestimenta
y vivienda, permitiéndoles mantener su independencia y autonomia en sus hogares.
También deben desarrollar este sistema integral de cuidados con una perspectiva de

género y respeto a la dignidad e integridad fisica y mental de las personas mayores (47)

Practicamente en todos los paises existen programas que brindan servicios de cuidado,
sin duda la mayoria se orienta hacia un grupo etario y son orientados en grupos
vulnerables y/o de pobreza. Otro termino son las politicas de cuidado cuando se
articulan una serie de programas y para que se puedan conjuntar en un sistema es
necesario desarrollar un modelo de gobernanza que incluya la articulacion

interinstitucional entre todas las instituciones que implementan acciones orientadas al
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cuidado de distintas poblaciones como una forma de optimizar las capacidades

instaladas creando un modelo de gestion de recursos hacia los individuos (36).

Un Sistema Integral de Cuidados puede definirse como un conjunto de politicas
destinadas a establecer una nueva organizacion social de los cuidados. Su objetivo es
proporcionar atencion y apoyo a quienes lo necesitan y reconocer, reducir y redistribuir
el trabajo de cuidados, desde una perspectiva de derechos humanos, genero,
interseccionalidad e interculturalidad. Estas politicas deben implementarse mediante la
coordinacion interinstitucional, centrada en las personas, con el estado garantizando el
acceso al derecho al cuidado. Se basa en un modelo de corresponsabilidad social que
involucra a la sociedad civil, el sector privado y las familias, con un enfoque de género
(36).

El plan nacional de cuidados de Uruguay responde a las aspiraciones de organismos
de derechos humanos internacionales y regionales en América Latina. Esta destinado
a nifios, nifas y personas en situacion de dependencia leve, moderada o severa, integra
acciones publicas y privadas para atender las necesidades diarias de las personas
dependientes, mediante nuevas prestaciones y la coordinacién de servicios existentes

(4). Los servicios del sistema de cuidados incluyen:

e Asistentes personales: Proveen cuidados de calidad a personas con
dependencia severa y redistribuyen la carga de cuidados, liberando tiempo para

los cuidadores principales.

e Teleasistencia en casa: Ofrece respuestas a emergencias, recordatorios,
promocion de héabitos saludables, acompafiamiento y respiro para los

cuidadores.

e Centros de dia: Proveen cuidados grupales y promueven la autonomia,
previniendo el aumento de la dependenciay redistribuyendo la carga de cuidados

en el hogar.

e Establecimientos de Larga Estadia para Personas Mayores.
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e Centros SIEMPRE: Servicios de educacién y cuidados para la infancia y la
familia, en colaboracion con sindicatos y empresas, vinculados al mundo laboral

y con aportes privados en infraestructura y mantenimiento.

e Casas Comunitarias Territoriales (CCC): Servicios educativos para familias con

nifios de 45 dias a dos afios, cuyos adultos trabajan o estudian.

e Becas de Inclusién Socioeducativa (BIS): Gestionan plazas en Centros de
Educacion Infantil Privados para nifios de 0 a 2 afios de familias en situacion de

vulnerabilidad sin oferta publica adecuada.

e Parentalidades Comprometidas (PPC): Programa que promueve practicas

parentales positivas en la primera infancia, liderado por INAU.

Las dependencias de gobierno involucradas en ofrecer estos servicios incluyen la Junta
Nacional de Cuidados, la Secretaria Nacional de Cuidados y Discapacidad, el Comité
Consultivo de Cuidados, la Unidad Especializada de Género de la SNC, el Ministerio de
Desarrollo Social, el Ministerio de Economia y Finanzas, la Oficina de Planeamiento y
Presupuesto de la Republica, el Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, el Ministerio
de Salud Publica, el Ministerio de Educacion y Cultura, el Consejo Directivo Central de
la Administracion Nacional de Educacién Publica, el Instituto del Nifio y Adolescente, el
Banco de Prevision Social, y el Instituto Nacional de Empleo y Formacién Profesional
(4).

Las politicas enfocadas en cuidados tienen muchos propdésitos crea oportunidades de
desarrollo y bienestar infantil, generando ademas bienestar para otras personas que
requieren cuidados. Este sistema reduce la exposicion a la violencia familiar y de
género, mitigando sus consecuencias sobre las nifias. Facilita que las mujeres
cuidadoras accedan a la educacion, el trabajo, la vida social y la politica, al disminuir la
sobrecarga de trabajo no remunerado. Promueve la autonomia, el empoderamiento y la
posibilidad de que las mujeres vivan libres de violencia. Asimismo, propicia mejores
oportunidades para las personas, en su mayoria mujeres, que trabajan de forma

remunerada en la Economia del Cuidado (44).
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El Sistema de Apoyo a los Cuidados y Atencién a la Dependencia (SNC) de Costa Rica
fue establecido por el Decreto Ejecutivo 42878-MP-MDHIS el 3 de marzo de 2021, con
el objetivo de implementar progresivamente un sistema para promover la autonomia,
apoyar los cuidados y atender a la poblacion en situacién de dependencia. El decreto
ordena su aplicacion inmediata y prevé la creacion de una Secretaria Nacional de
Cuidados para coordinar el sistema, asi como el desarrollo de una herramienta de
evaluacion de la dependencia. Se espera que los primeros servicios se implementen

este afo, con la totalidad del sistema desplegado en los afios siguientes (48).
2.5 La discapacidad
2.5.1 Definicion

Para la OMS (47) las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales en conjunto con diversas barreras
obstaculizan su participacion plenay efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con los demas. La discapacidad intelectual (DI) es un trastorno del neurodesarrollo
segun el DSM-V, caracterizado por limitaciones en el funcionamiento intelectual y
adaptativo. La inteligencia, compleja y teérica, tiene mas de 70 definiciones. Segun
Sternberg, incluye habilidades para adaptarse y configurar un contexto. Aunque el
contexto influye, procesos clave, como reconocer problemas y crear estrategias, son
universales, es crucial diferenciar entre inteligencia, comportamiento inteligente vy

medicion de la inteligencia para evitar confusiones sobre su naturaleza (50).

El concepto de discapacidad fue y es debatido asi como en el terreno politico, circulos
académicos o en organizaciones de personas con discapacidad, hasta a mediados del
siglo XX la discapacidad era abordada desde una perspectiva individualista que la
explicaba como una tragedia personal, bajo este principio la persona con discapacidad
debia ajustarse a su entorno pero a partir de la segunda guerra mundial, los
movimientos por los derechos de las personas con discapacidad se enfocd la atencion

en su relacion con la sociedad (51).
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Aunque las bibliografias mencionan diferentes tipos de discapacidades, en este
momento se tomara la clasificacion de la CIF que menciona la discapacidad fisica, la

sensorial, la psicosocial y la intelectual.

La discapacidad intelectual es aquella que presenta una serie de limitaciones en las
habilidades diarias, que una persona aprende y le sirven para responder a las
situaciones de la vida, se hace mas facil de llevar su entorno hacerles mas sencillas las
cosas, se les complica aprender, comprender y comunicarse. Es irreversible y su
impacto afecta al individuo, pero también a su familia. Es importante mencionar que la
discapacidad intelectual no es una enfermedad y con condiciones adecuadas pueden

progre Necesidades de apoyo (33).

En las ultimas décadas hemos llegado a una mejor comprensiéon de la discapacidad
intelectual (DI), lo que ha traido consigo nuevos y mejores enfoques para el diagndstico,
la clasificacidon y la provision de apoyos y servicios. Nuestro mejor entendimiento se
refleja en la terminologia que usamos para nombrar la condicién y el modelo conceptual
gue utilizamos para explicar su etiologia y caracteristicas. También hemos modificado
nuestros enfoques para definir la DI, clasificar a las personas asi definidas e
identificadas, y proporcionar una educacion basada en la comunidad y unos apoyos

individualizados (52).

Los apoyos se pueden definir como los recursos y estrategias que promueven “las
causas” de individuos con o sin discapacidad; que le capacitan para acceder a recursos,
informacion y relaciones en entornos de trabajo y de vida integrados y que incrementan
su interdependencia/ independencia, productividad, integracién en la comunidad y

satisfaccion (53).

Como se puede notar facilmente, la idea de un sistema de apoyos, segun esta
conceptualizacion, va mas alla y supera la comprension tradicional que solia centrarse
en el apoyo proporcionado por entidades gubernamentales o la red familiar. De esta
manera, la nocion se amplia hacia un enfoque mas social y colectivo, que se alinea

perfectamente con el concepto de calidad de vida (54).
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El CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud)
es un sistema de clasificacion y codificacion desarrollado por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) para describir la salud y el funcionamiento de las personas,
incluyendo a aquellas con discapacidades. El CIF se enfoca en como las personas
interactan con su entorno y en como su salud y discapacidad afectan su capacidad

para realizar actividades de la vida diaria (55).

La CIF se divide en dos partes principales: la primera parte se enfoca en la salud y el
funcionamiento de la persona, mientras que la segunda parte se enfoca en el entorno
en el que vive la persona. La primera parte del CIF incluye los componentes de la salud
y el funcionamiento de la persona, que se dividen en tres areas: cuerpo, actividad y
participacion. La segunda parte del CIF incluye los factores ambientales que pueden
influir en la salud y el funcionamiento de la persona, como los servicios de salud, el

acceso a la educacion, la vivienda, el transporte y otros recursos sociales (53).

El CIF es un sistema integral que puede utilizarse en salud, educacion, rehabilitacion,
empleo, seguridad social e investigacion, para describir la salud y el funcionamiento de
las personas estandarizada y basada en la evidencia. Ademas, el CIF promueve la
inclusion y la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad al
reconocer que el entorno y los factores sociales pueden ser tan importantes para el

funcionamiento de una persona como su propia salud y capacidad funcional (53).

Los factores contextuales (por ejemplo, factores ambientales y personales) interactian
con la persona con una condicién de salud y determinan el nivel y funcionamiento del
individuo, por otra parte, los factores ambientales son independientes a la persona (por
ejemplo, actitudes de la sociedad, caracteristicas arquitectonicas, promulgaciones de
leyes) y se incluyen dentro de la clasificacion de factores ambientales. Por otra parte,
los factores personales no se clasifican en la version actual de la CIF. Incluyen sexo,
raza, edad, forma fisica, estilos de vida, habitos “estilos de enfrentarse a los problemas”

y otras caracteristicas similares (53).
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2.5.2 Modelo social de la discapacidad

El modelo social ideal busca mejorar la vida de las personas y satisfacer sus
necesidades sociales y humanas. Se enfoca en eliminar barreras fisicas, sociales y
politicas para permitir el desarrollo de las personas con discapacidad, promoviendo su
inclusion y aceptacion en la sociedad. En contraste, el modelo biomédico se centra en
la enfermedad como un problema exclusivamente fisiolégico, mientras que el
biopsicosocial considera aspectos psicologicos, sociales y ambientales en el tratamiento
y rehabilitacion, especialmente en casos de discapacidad, salud mental y adicciones
(56).

El modelo social propone eliminar barreras de actitud como estereotipos, estigma,
prejuicios y discriminacion, que dificultan el acceso a servicios y oportunidades. Estas
barreras, junto con las fisicas y de comunicacion, limitan la participacion de las personas
con discapacidad en la sociedad. La accesibilidad, tanto fisica como en comunicacion,
es clave para su inclusion. Las barreras politicas se deben a la falta de voluntad y
conciencia para cumplir normas que permitan la accesibilidad universal, lo que puede
llevar a la exclusién en actividades sociales y laborales. Se necesita una nueva politica

social que promueva la inclusién de todas las personas (54).
2.6 Necesidades de cuidado de personas con discapacidad

Se ha documentado que la importancia de desarrollar politicas publicas que permitan la
inclusién y el desarrollo de las personas con discapacidad. El objetivo es empoderarlos,
aumentar su autoestima y liderazgo, y mejorar su calidad de vida para que puedan
ejercer sus derechos y alcanzar sus metas. El desarrollo de capacidades en las
personas con discapacidad es esencial para lograr esto, ya que esto implica un
empoderamiento de la sociedad en su conjunto. Sin embargo, las barreras politicas y

fisicas pueden limitar su capacidad para demostrar su potencial y habilidades (54).

La autoestima es importante para el éxito y el bienestar en la vida, especialmente en
personas con discapacidad. El liderazgo es clave para crear y cambiar la cultura, y las
personas con discapacidad pueden ser lideres en la construccion de una sociedad mas

inclusiva (54).
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La satisfaccion de vida de las personas con discapacidad estd estrechamente
relacionada con su capacidad para tomar decisiones y elegir entre opciones diversas.
En Espafia, se ha validado una escala y un modelo tedrico de calidad de vida para
personas con discapacidad intelectual que considera ocho dimensiones: bienestar
emocional, bienestar material, bienestar fisico, relaciones interpersonales, inclusion
social, desarrollo personal, autodeterminacion y derechos. En Peru, se utiliza el enfoque
de funcionamientos y capacidades de Amartya Sen para implementar el modelo social
y eliminar barreras que aun persisten. El bienestar personal deseado consta de multiples
dimensiones centrales afectadas por factores personales y ambientales y su valoracion

esta sujeta a la cultura y al contexto en que se aplica (54).

En Espafia han desarrollado algunas lineas estratégicas para la mejora de la inclusion
de a personas con discapacidad estas basadas en las necesidades de apoyos (57).

Enseguida se explica cada una de ellas:

Linea Estratégica 1: Desarrollar materiales adaptados para mejorar el acceso a la salud
de personas con discapacidad, facilitando la comunicacién y el uso compartido de estos

recursos con profesionales.

Linea Estratégica 2: Mejorar la formacion de profesionales sanitarios sobre
discapacidad, incluyendo mddulos especificos y formacién en patologia dual para

diagnosticar y tratar adecuadamente.

Linea Estratégica 3: Establecer un profesional de referencia para coordinar la atencion
sanitaria y reducir la carga de cuidado en las familias, proponiendo acceso preferente a

servicios de salud para personas con discapacidad.

Linea Estratégica 4: Incluir a personas con discapacidad en encuestas generales sobre

salud para obtener datos mas precisos sobre su estado de salud.

Linea Estratégica 5: Priorizar el presupuesto para prevenir la dependencia y promover

la autonomia personal, considerando el alto costo econémico para las familias.

Linea Estratégica 6: Formar a profesionales de atencion directa en Analisis Funcional
de la Conducta y Apoyo Conductual Positivo para identificar y manejar cambios

comportamentales.
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Linea Estratégica 7: Promover la formaciéon en Apoyo Activo y realizar registros de
informacion para analizar la efectividad de esta metodologia en mejorar el bienestar

emocional de las personas con discapacidad.

Linea Estratégica 8: Minimizar el impacto de la descentralizacion de competencias en
salud mental, asegurando atencidn integral para personas con patologia dual en su

entorno habitual.

Linea Estratégica 9: Garantizar el derecho a la educacion inclusiva, transfiriendo

progresivamente recursos de educacion especial a entornos ordinarios.

Linea Estratégica 10: Fomentar la participacion laboral de personas con discapacidad,

permitiéndoles mantener las prestaciones que reciben por derecho.

Linea Estratégica 11: Promover el aprendizaje y autodeterminacioén a lo largo de la vida,

integrando los recursos comunitarios y la planificacién centrada en la persona.

Linea Estratégica 12: Avanzar hacia un modelo de financiacion de apoyos que priorice
la decisidon individual sobre los tipos de apoyo recibidos, similar al modelo de

“‘presupuestos personales” en el Reino Unido.

Linea Estratégica 13: El tercer sector debe liderar la formacion de profesionales en

metodologias como la planificacién centrada en la persona y el apoyo activo.

Linea Estratégica 14: Desarrollar un sistema de registro de datos sobre las condiciones
de vida de las personas con discapacidad para implementar practicas basadas en

evidencia.

Linea Estratégica 15: Realizar encuestas longitudinales para estudiar el impacto de los
apoyos Yy leyes respecto a la calidad de vida de personas con discapacidad y sus

familias.

Linea Estratégica 16: Fomentar y financiar la investigacion para mejorar los sistemas de
evaluacion y estrategias de apoyo a personas con discapacidades intelectuales,

aumentando las competencias de profesionales y familiares.

Estas estrategias pretenden dar voz, empoderar y apoyar a las personas con

discapacidad con grandes necesidades de apoyo en las politicas publicas, y para que
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las personas con discapacidad psicosocial e intelectual la vean como elemento de

orientacion hacia sus derechos humanos.
2.7 Discapacidad y dependencia

La dependencia es un tema de estudio creciente por su fuerte crecimiento demografico
en las ultimas décadas las investigaciones se han centrado en las implicaciones que
han rebasado el ambito familiar y el impacto potencial de esta sobre los programas
sociales y sanitarios de atencién. La discapacidad se vincula més a la funcion social que
a la funcion orgénica, estas dificultades obligan a la persona que las sufre a utilizar
dispositivos o bien para solicitar ayuda de otras personas para poder realizar actividades

cotidianas a esto se le llama dependencia (58).

Existe una relacion entre discapacidad y dependencia, aunque todas las personas
dependientes son discapacitadas, no todas las personas discapacitadas son
dependientes. La dependencia es una situacion especifica de discapacidad en la que
se relacionan dos elementos por una parte una limitacion mas o menos severa del
individuo para realizar una actividad y por otra la necesidad de atencion por parte de
una o varias personas o de ayudas importantes para realizar las actividades béasicas de

la vida diaria o para lograr un buen nivel de autonomia personal de la comunidad.

La relacibn de dependencia y discapacidad se puede delimitar en 3 etapas: la
prevencion, la intervencion y la asistencia o intervencién paliativa. La primera persigue
evitar y retrasar la aparicién de la dependencia, la segunda pretende reconstruir la
situacién de normalidad previa o disminuir el grado de severidad de esta una vez
afectado el individuo y la tercera actla frente a las consecuencias se trata de dar

respuesta a las necesidades ya generadas por la situacién de dependencia (56).

32




1. OBJETIVOS
3.1 Objetivo general

Describir las Barreras y Facilitadores que tienen las cuidadoras primarias para

proporcionar el cuidado a nifios con discapacidad.
3.2 Objetivos especificos

1. Identificar los facilitadores con que cuentan las cuidadoras para proporcionar el
cuidado a nifios con discapacidad.

2. Identificar las barreras que enfrentan las cuidadoras para proporcionar el cuidado a

nifios con discapacidad.

3. ldentificar la intensidad de las necesidades de apoyo de los nifios con discapacidad.
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IV. METODOLOGIA

4.1 Delineamiento del estudio

4.1.1 Enfoque del estudio

Se trat6 de un estudio con un enfoque cuantitativo.

4.1.2 Tipo de estudio

Fue un estudio de tipo no experimental de corte transversal
4.1.3 Alcance del estudio

Tuvo un alcance exploratorio

4.2 Poblacion de estudio

El estudio se aplicé a mujeres cuidadoras primarias de nifios con discapacidad que
asistan a dos Centro de Atencion Mdltiple en el Estado de San Luis Potosi.

4.2.1 Muestra y muestreo

Para la seleccion de la poblacion de estudio se utiliz6 una técnica de muestreo no
probabilistico por conveniencia, tomando al total de cuidadoras primarias de nifios con
discapacidad que asistieron a los dos Centro de Atencion Multiple durante el periodo de
recoleccion de los datos. La eleccion de los dos centros participantes fue por
conveniencia en funcion del interés mostrado para el desarrollo de este proyecto, dada
su participacién previa en actividades de capacitacion para sus profesores en la
Facultad de Enfermeria.

4.3 Criterios de seleccién de la poblacidon
4.3.1 Criterios de inclusidn

e Cuidadoras cuyos hijos con discapacidad acudan a un Centro de Atencién

Multiple

e Cuidadoras primarias que residan en el Estado de San Luis Potosi.
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e Que tengan bajo su cuidado a nifios con discapacidad de entre 5y 16 afios, para
la aplicacion del instrumento de la escala de intensidad de necesidades de apoyo
para nifios y adolescentes (SIS-C).

4.3.2 Criterios de exclusion

e Cuidadoras que no acepten participar en la investigacion.
4.3.3 Criterios de eliminacion

¢ Que decida dejar de participar en el estudio por cualquier motivo.
4.4 Recursos humanos

El proyecto fue desarrollado e implementado por la autora principal Karen Adyadeth
Sanchez Garcés con la colaboracion de la directora de tesis Dra. Ma. del Carmen Pérez
Rodriguez y coasesora Dra. Maribel Cruz Ortiz y dos pasantes de la licenciatura en

Enfermeria en Servicio Social.
4.5 Lugar del estudio

La recoleccion de los datos se realizé en el mes de enero del 2024 en dos Centros de
Atencion Mdultiple (CAM) del Estado de San Luis Potosi. En este tipo de Centros, se
brinda atencién escolarizada a nifias, nifios y jévenes con discapacidad Unica,
discapacidad multiple o trastornos graves del desarrollo que dificultan su ingreso en
escuelas regulares y que enfrentan barreras para el aprendizaje y la participacion (58).
El desarrollo de las actividades en los CAM se logra con la colaboracion de la cuidadora
primaria que de acuerdo al tipo e intensidad de las necesidades del nifilo permanece en
la escuela y junto con sus profesores apoyan al nifio en las actividades que realiza

diariamente.

En el CAM se ofrecen diferentes tipos de actividades en la practica educativa con
contenidos académicos que se enmarcan en el Plan y los Programas de estudio
vigentes de Educacién Inicial y Educacion Béasica (Preescolar, Primaria y Secundaria).

A cargo de dichos contenidos estan profesores preparados en educacion especial.

En los CAM reciben nifios con diversas discapacidades para cursar la primaria de

primero a sexto grado, regularmente son nifios y adolescentes de entre 6 y 18 afios de
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edad, no obstante, algunos centros que cuentan con profesores de preparados para
apoyar a nifios pequerios los reciben desde los 2 afios de edad y si cuentan con talleres
de capacitacion también reciben adultos en promedio hasta los 26 afios de edad. Para
impartir las actividades y clases los CAM cuentan con un departamento de servicio
social, un docente de deportes, un docente titular y un profesor de apoyo para nifios de

primero a tercer grado y otro que apoya a los nifios de cuarto a sexto grado.

De acuerdo al directorio de escuelas de la Secretaria de Educacion Publica (SEP), en
el Estado de San Luis Potosi se cuenta con 49 de centros, de esos 10 se ubican en el
Municipio de la capital y el resto estan distribuidos en los diferentes municipios del
Estado (58).

En este estudio se trabajé en dos centros, ambos en Municipios del Estado de San Luis
Potosi y en zonas urbanas. Al primero de ellos asisten alrededor de 42 nifios inscritos
en los grados de primero a sexto afo, las edades oscilan en un rango minimo de 5 afios
y un maximo de 15 afos, con diversas discapacidades. Cuenta con un departamento
de servicio social, un docente de deportes, un docente titular por grupo y una maestra
de apoyo para nifilos de primero a tercer grado y otra que apoya de cuarto a sexto grado.

Las instalaciones requieren atencidn para ser mas atractivas y adecuadas para los nifios
y se observan necesidades evidentes para su mantenimiento, construccion y
equipamiento Ejemplo de lo anterior es al momento de la recoleccion de datos, la
escuela no contaban con servicios de luz ni agua y si bien se cuenta con mobiliario, este
es solo el estrictamente necesario (sillas y mesas para nifios y profesores), pero se
observan ausentes otros complementarios para la recreacion, convivencia, atencién en
salud o rehabilitacion. También la escuela cuenta con techo en el patio de recreo, pero

no se puede usar toda el area ya que algunas zonas se encuentran en construccion.

El segundo CAM incluido en este estudio recibe nifios desde los 2 afios y tiene inscritos
también adultos. Cuenta con unas amplias instalaciones en donde se ofrece
intervencién temprana, preescolar, primaria, secundaria y para egresados tienen
talleres de carpinteria. Una de las particularidades que encontramos en este Centro, es

gue algunos de los niflos que asistian, requerian un apoyo extenso para el desarrollo

36




de diversas actividades y ese apoyo es brindado por sus cuidadoras primarias quienes,
por la situacion de sus hijos, sumada a la lejana distancia en la que algunas viven,

permanecen en el centro durante toda la jornada, todos los dias.
4.6 Variables
4.6.1 Variable: barreras para el cuidado

Definicidn operacional: Para este proyecto las barreras para el cuidado seran todos
aquellos obstaculos que enfrentan las cuidadoras para proveer el cuidado a nifios con
discapacidad tanto en el plano individual como en el social (ver anexo 1).

4.6.2 Variable: facilitadores para el cuidado

Definicidbn operacional: Los facilitadores para el cuidado seran todas aquellas
situaciones o factores que estando presentes y permitan proporcionar el cuidado de una

mejor forma tanto en lo individual como en lo social (ver anexo 1).
4.6.3 Variable: necesidades de apoyo

Definicién operacional: Necesidades de apoyo se entendera como los requerimientos
gue resultan de la escasez o carencia que tiene el nifilo con discapacidad intelectual
para lograr la participacion en actividades relacionadas con el funcionamiento humano
con relacion al contexto en el que vive, aprende, interactia y disfruta de la vida. (ver

anexo 1).
4.7 Instrumentos

Para el presente estudio se utilizaron dos instrumentos, ambos se describen a

continuacion:
La segunda encuesta es sobre las necesidades de apoyo de los nifios con discapacidad.

4.7.1 Instrumento 1. Cuestionario Identificacion de barreras y facilitadores para el

cuidado.

El instrumento que se utilizé fue el cuestionario “ldentificacion de barreras y facilitadores
para proveer el cuidado” que se construyé exprofeso para este proyecto. Esta

conformada por dos secciones, la primera, relacionada con los datos sociodemograficos
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de la cuidadora que incluyen la edad, escolaridad, estado civil, ocupacion, nimero de
personas que cuida, parentesco con el o los nifios cuidados y si presenta alguna
enfermedad crénica. También, incluye algunos datos referentes del nifio receptor del
cuidado, como: la edad, tipo de discapacidad y nivel de afectacion.

La segunda seccion permite obtener datos sobre las barreras y facilitadores para
proveer el cuidado, consta de 42 items, unos relacionados a factores macro sobre
programas y servicios, tanto del Estado y las familias como de la sociedad civil. Otros
items corresponden a factores micro de las practicas cotidianas para el cuidado, de la
distribucion del cuidado dentro de la familia y de algunos recursos necesarios para
proveer los cuidados. En ambos casos el cuestionario busca identificar si esos factores

pueden ser barreras o facilitadores para proveer el cuidado.

Para responder el cuestionario se cuenta con 5 opciones que van de nunca a siempre
y tendran valores de 1 a 5, en donde 1 corresponde al peor escenario por lo que
claramente sera una barrera y 5 sera el mejor escenario convirtiéndose en un facilitador.
En este sentido conforme se obtengan més altas puntuaciones el item se interpretara
como un facilitador y de manera contraria se convertira en una barrera. Respecto al
resultado global se tiene como punto de corte el 50% de la puntuacion por lo que entre

0y 50% el resultado se considerara barrera y entre 51 a 100% se considerara facilitador.

Para la validacion del instrumento se envid a jueces expertos para su la evaluacion de
constructo y una vez que se obtuvo la version final se realizé una prueba piloto con una
pequefia cantidad de mujeres que cumplieron con los criterios de inclusion y que no
fueron incluidas en la muestra final. Como ultimo paso se verificd la consistencia interna

aplicando la prueba alfa de Cronbach con un resultado de .674.

La prueba piloto tuvo como finalidad por una parte probar el cuestionario y por la otra
probar la organizacion y la respuesta de las cuidadoras a la participacion, para ello se
aplicaron instrumentos a 3 cuidadoras de nifios con discapacidad intelectual de entre 8
y 14 afos. Los casos variaron en perfiles, mostrando la heterogeneidad de necesidades.
Derivado de ella se identificaron y realizaron las adecuaciones necesarias tanto en

algunos aspectos de la organizacién como tiempo y forma planeada para la aplicacion,
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por lo que se estandarizo un tiempo de aplicacion de una hora y se decidié que el
cuestionario se aplicara a través de entrevistas presenciales y que no fuera de
autoaplicacién. También se realizaron algunos ajustes en el disefio de las preguntas

para mejorar su claridad y comprension.

4.7.2 Instrumento 2. Escala de intensidad de apoyos para nifios y adolescentes (SIS-
C).

El otro instrumento que se utilizé fue la Escala de intensidad de apoyos para nifios y
adolescentes (SIS-C) (61) que se desarrollé especificamente para evaluar las
necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual y del
desarrollo en el rango de edad de 5 a 16 afios. Si bien los adolescentes mayores y
adultos jévenes también pueden beneficiarse de una evaluacion de necesidades de
apoyo individualizadas, la SIS-C esta adecuada para evaluar las necesidades de apoyo

de los nifios y adolescentes en este rango de edad en patrticular.

Este instrumento evalla la intensidad de necesidades de apoyo extraordinarias de los
nifos y adolescentes con discapacidad intelectual y del desarrollo en los diferentes
contextos de la vida cotidiana. Esta dividido en secciones, en la primera seccion se
abordan las necesidades excepcionales médicas y conductuales con 31 items, en la
segunda seccidn es la escala de necesidades de Apoyo con 7 subescalas con 61 items.
Las subescalas son: 1) vida en el hogar con 9 items, 2) vida en la comunidad con 8
items, 3) participacién escolar con 9 items, 4) aprendizaje escolar con 9 items, 5) salud
y seguridad con 8 items, 6) actividades sociales con 9 items y 7) defensa-

autorrepresentacion con 9 items (58).

Tiene un alfa de Cronbach ligeramente superior al convencional con un coeficiente
de .993. La adaptacion de la escala SIS-C al espafiol es util para trabajar con personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo. La escala permite obtener informacion
objetiva sobre la intensidad de las necesidades de apoyo del nifio o adolescente con
discapacidad evaluado, y puede utilizarse para planificar apoyos individualizados y para
ayudar a asignar recursos y disefar politicas nuevas de proteccion social que beneficien

a las personas con discapacidad desde la infancia (58).
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4.8 Procedimientos
4.8.1 Para la aprobacion del protocolo

El presente protocolo se sometio al Comité Académico de la Maestria de Salud Publica
para su evaluacion y aprobacion, que fue aprobado el 25 de abril 2023 y se le asigno el
namero de registro GXII 12-2023, después de eso se sometio al comité de ética e
Investigacion de la Facultad de Enfermeria y Nutricion de la UASLP (CEIFE) teniendo
su aprobacion y registro el 5 de julio 2023 con numero de registro: CEIFE- 2023-453.
Ademas, se solicitdé aprobacion a las autoridades correspondientes de los dos Centro

de Atencién Mdltiple.
4.8.2 Para la seleccion de la poblacion

Una vez que se tuvieron las aprobaciones correspondientes se acudio a los CAM, en
donde se nos proporciond un censo con el nombre de los nifios, edad, el tipo de
discapacidad y el nombre de su padre/madre o tutor responsable, a través de ese censo
se contactd a quienes cumplieron con los criterios de inclusiéon y se citaron en el Centro
de Atencién Mdltiple, en primer lugar se les explicd en que consistia el estudio, cual era
Su objetivo y como seria su participacion en él, a quienes aceptaron formar parte del
estudio se les explicd detalladamente el consentimiento informado, se les aclararon

dudas y se les pidi6 que lo firmaran junto con un testigo.
4.8.3 Para la recoleccion de los datos

Una vez que ya no tuvieron dudas y que firmaron el consentimiento informado se
organizaron para acudir en grupos de 5 cuidadoras cada hora para la aplicacién de los
cuestionarios, ya que fueron 5 entrevistadoras que a la vez recibieron una participante
cada hora. Las citas fueron en el mismo Centro de Atencién Mdltiple, donde se nos
asigno un espacio para recibir y entrevistar a los participantes durante el horario escolar
(de 9 de la mafiana a una de la tarde). Una vez aplicados los cuestionarios se le entrego
un informe a la institucién y un reporte individual a los padres o cuidadoras primarias de

los nifios.
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4.9 Prueba piloto

Previo a implementar el estudio se realizé una prueba piloto con la finalidad de por una
parte probar los instrumentos y por la otra probar la organizacién y la respuesta de las
cuidadoras a la participacion. La prueba piloto se implementé con cuidadoras de nifios
con discapacidad intelectual que acuden a un Centro de Atencion Mdltiple de la Capital
de Estado de San Luis Potosi, que atiende nifios de prescolar y primaria en turno
matutino. Con los resultados que se obtuvieron se hicieron las modificaciones

pertinentes al proceso y a los cuestionarios.
4.10 Anéalisis de los datos

Para el andlisis de los datos primero se creé una base de datos para el cuestionario de
Identificacion de barreras y facilitadores para proveer el cuidado y otra para la escala de
Necesidades de Apoyo. Una vez ya con los datos cargados en cada base, con el uso
de estadistica descriptiva se obtuvo la distribucidn de frecuencias, porcentajes, medidas
de tendencia central (media y mediana) y medidas de variabilidad (desviacién estandar),
primero para la caracterizacion de la poblacién de mujeres cuidadoras, como los nifios
receptores del cuidado. Enseguida se identifico la intensidad de las necesidades de

apoyo de los nifios y finalmente se analizaron los resultados obtenidos.
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V. CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

5.1 Normativas internacionales

En el presente trabajo se consideran las normativas internacionales como la declaracion
de Helsinki (62) aplicando los principios éticos para las investigaciones médicas en
seres humanos, teniendo en cuenta que el objetivo principal de la investigacion fue
generar nuevos conocimientos, este objetivo nunca debe de tener primacia sobre los

derechos y los intereses de la persona que participa en la investigacion.

Desde la construccion del protocolo se plantearon diversas consideraciones éticas
como: informacién sobre el financiamiento del proyecto, antes de implementar el
proyecto se envio para la consideracion, comentario, consejo y aprobacion al comité de
ética en investigacion. También se tomaron todas las precauciones necesarias para
resguardar la intimidad de la persona que patrticipa en el proyecto y la confidencialidad

de su informacion personal.

La participacion de las cuidadoras fue Unicamente una vez que dio su consentimiento
informado explicado claramente y por escrito debidamente firmado. La participacion fue
totalmente voluntaria, para ello cada participante recibioé informacién completa sobre el
proyecto y supo que tenia el derecho de participar o no en la investigacion, asi como de
retirar su consentimiento de participaciéon en cualquier momento sin tener que dar

explicaciones y sin tener represalias por ello.
5.2 Normativas nacionales

Dentro de las normativas nacionales la investigacion se apegd a los términos
estipulados en el reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigaciones
para la salud (63) en su ultima reforma publicada en el 2014. En el titulo segundo de los
aspectos éticos de la investigacion en seres humanos capitulo | disposiciones comunes

de los siguientes articulos :

Articulo 14.- fraccion V sobre el consentimiento informado que menciona que se debe
contar con el consentimiento informado, por escrito, del sujeto de investigacion, en este

caso se dio a firmar a la cuidadora primaria el consentimiento informado y al nifio el
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asentimiento informado; Fraccion VI sera realizada solamente por profesionales de la
salud con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del sujeto de estudio, por
lo que todos los acercamientos para obtencién de los datos se realizaran por la
investigadora principal y el equipo de investigadoras; Fraccion VI, de acuerdo a esta
fraccion el presente trabajo cont6 con el dictamen favorable del Comité Académico de
la Maestria en Salud Publica y del Comité de Etica en Investigacion de la facultad de

Enfermeria y Nutricion de la universidad Autonoma de San Luis Potosi.

Articulo 16.- Respecto a la proteccion de la privacidad del participante cuidando que las
entrevistas sean realizadas en un area comoda y segura, asi mismo se mantendra su
anonimato, por ello el CAM proporciond un espacio comodo dentro del mismo plantel
educativo y se eliminé el nombre de los cuestionarios, manejandolos solamente con un

ndmero de folio.

Articulo 17.- Esta investigacion se considera como de RIESGO MINIMO, ya que,
Unicamente se tratara de la aplicacion de una escala y un cuestionario que contienen
informacién que podria detonar sentimientos como ansiedad, enojo, frustracion entre

otros.

Articulo 20.- Se entregd una copia por escrito y debidamente firmada del consentimiento
informado en el que la cuidadora principal, de manera voluntaria, acept6 formar parte

del proyecto de investigacion.

Articulo 21.- sobre el consentimiento informado. Para cumplir con este articulo las
cuidadoras primarias recibieron una explicacion clara y completa en los siguientes
aspectos, |.- Justificacién y objetivos de la investigacion, Il.- La informacién que se
obtendria con la aplicacion de los cuestionarios, lll.- Los beneficios que se podrian
obtener si aceptaba participar VI.- La garantia de recibir respuesta a cualquier duda que
tuviera conforme a la investigacion avanzara, VIl.- La libertad de retirar su
consentimiento en cualquier momento y dejar de participar en el estudio, sin crear
prejuicios o consecuencias futuras. VIIl.- Se ofrecié a las participantes del estudio la

seguridad de no ser identificadas y que se mantendria su privacidad y el anonimato de

43




toda la informacion obtenida, para este efecto las entrevistas fueron identificadas con

ndmeros de folio Unicamente.

Articulo 22.- El consentimiento informado se redact6 con los siguientes requisitos: fue
elaborado por el investigador principal, se revis6 y aprobé por el Comité de Etica en
Investigacion de la Facultad de Enfermeria y Nutricién de la Universidad Autbnoma de

San Luis Potosi.

Debido a que uno de los cuestionarios fue de informacion sobre los nifios con
discapacidad se consideraron los sefialamientos de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad emitida por la ONU en 2008 vy ratificado por México

en los siguientes articulos:

Articulo 31. Sobre recopilacion de datos y estadisticas. Que dice que los Estados Parte
recopilaran informacion adecuada, incluidos datos estadisticos y de investigacién, que
les permita formular y aplicar politicas, a fin de dar efecto a la Convencion. Por lo que
para dar cumplimiento a ese articulo en el proceso de recopilacion y mantenimiento de

la informacién se cumplié lo siguiente:

a) Se respetaron las garantias legales establecidas, incluida la legislacién sobre
proteccion de datos, asegurando la confidencialidad y el respeto de la privacidad de los

nifos con discapacidad de los que se obtuvo la informacion.

b) Se cumplié con las normas aceptadas internacionalmente para proteger los derechos
humanos y las libertades fundamentales, asi como los principios éticos en la

recopilacion y el uso de estadisticas.

2. La informacion recopilada es un aporte para ayudar a evaluar, identificar y eliminar
las barreras con que se enfrentan las personas con discapacidad en el ejercicio de sus

derechos.

3. Se difundiran los resultados en distintos entornos y formatos para facilitar que sean

accesibles a las personas con discapacidad y a otras personas.
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5.3 Derechos de autoria

En caso de que derivado de la presente tesis se obtengan productos de divulgacion o
de difusion tales como articulos, carteles, ponencias u otros se atenderd a lo siguiente:
en la primera publicacion que se realice derivado de la investigacion, la estudiante de
la maestria sera la primera autora, la directora y codirectora seran coautoras. Para las
publicaciones posteriores, el orden de los autores sera en funcion de la participacion
gue tengan, siempre de comun acuerdo, pudiendo incluir a otros autores siempre y

cuando participen en la elaboracién del producto.

Para garantizar los derechos de autoria se establecié el acuerdo por escrito con la firma

de las partes implicadas en el anexo 4.
5.4 No conflicto de intereses

Los autores del presente protocolo declaramos que no existe conflicto de intereses
derivados de la pretensién de obtener algun tipo de beneficio econdmico por desarrollar
en el proyecto. Asi mismo declaramos que el proyecto no responde al interés de
ninguna empresa o institucion con fines comerciales, sino que se trata de un proyecto
académico. Para constancia de lo anterior en el oficio anexo 4 firman todos los

involucrados.
5.5 Sobre el financiamiento

Tanto los materiales como los equipos y consumibles requeridos para el proyecto, asi
como los gastos derivados del traslado del equipo fueron solventados por recursos
propios de la tesista y los investigadores participantes. Anexo 2.

5.6 Sobre la transferencia de resultados

Los resultados de los datos obtenidos se presentaron en formato global en un informe
escrito que se entrego a las autoridades educativas de zona y directoras de los Centros
de Atencion Multiple. En el caso de las necesidades de apoyo identificadas en los nifios
se mostraron los resultados a cada cuidadora primaria y los resultados nos ayudaron a
dar recomendaciones generales de los apoyos publicos existentes a los que pueden

acceder.
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VI. RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados organizados en secciones, la primera
seccidn sera los resultados de la caracterizacién de la poblacién estudiada, en donde
incluimos la caracterizacion de las cuidadoras y en segundo lugar algunos datos de los
receptores de cuidado. Posteriormente presentaremos los resultados obtenidos de la
aplicacion de los cuestionarios para dar respuesta a cada uno de los objetivos del

proyecto.
6.1 Caracterizacion de las Cuidadoras

La poblacién estuvo conformada por 72 cuidadoras y cuidadores cuyos hijos acudieron
a los dos Centros de Atencion Mdltiple donde se desarrolld el estudio. En la tabla 1

podemos observar que 87.5% de los participantes fueron mujeres (63 de un total de 72).

Dado ese predominio femenino en la poblacion estudiada, a partir de ahora nos
referiremos al grupo de estudio como las cuidadoras, en femenino, como término

genérico, no obstante que se incluyan participantes de ambos sexos.

La media de edad fue de 35.64 afios con un rango ubicado entre los 22 y los 53 afios y
en su mayoria con escolaridad de secundaria (52.8%). Menos del 10% completd la
formacion universitaria. Mas de dos terceras partes tienen pareja estable ya que 45.8%
sefalb estar casada y 31.9% se encuentra en union libre. También se identificé que el

58.3% tiene conformada una familia nuclear.

El dato sobre el empleo sefala que el 59.7% tienen empleo, pero al desglosarlo, solo el
58.1% del total de quienes tienen empleo, trabajan para un patron y el resto trabaja por
su cuenta. En ambos casos, las cuidadoras deben separarse de la persona a la que

cuidan para acudir a su empleo en un promedio de 20.6 horas a la semana.

En la mayoria de los hogares de la poblacion estudiada (52.8%), solo una persona
aporta econémicamente. En el 31.9% de los hogares, lo hacen dos personas, mientras
que en el 12.5% aportan tres personas. En el 1.4% de los hogares, cuatro o cinco

personas son las que contribuyen econémicamente.
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Tabla 1. Caracterizacion de las cuidadoras primarias de nifios con al menos una
discapacidad que asisten a los CAM de Soledad y Pozos.

n=72

Variable No. %
Mujer 63 87.5
Sexo Hombre 9 12.5
20-24 aifos 4 55
25-29 afios 14 194

30-34 arios 15 21
Edad 35-39 afos 16 22.2
40-44 afos 12 16.6

45-49 afios 7 9.7

50-54 afos 4 55

Sin escolaridad 1 14

Primaria 3 4.2
Escolaridad Secundaria 38 52.8
Preparatoria 23 31.9

Universidad 7 9.7
Casada 33 45.8

Soltera 7 9.7
Estado civil Union libre 23 31.9
Separada 5 6.9

Viuda 1 1.4

Divorciada 3 4.2
Nuclear 42 58.3
Tipo de familia Monoparental* 8 11.1
Ampliada o extensa 22 30.6
Si 43 59.7
Empleo fuera de NoO 29 40 3

casa

Tipo de empleo Por cuenta propia 18 41.8
Para otros 25 58.1

*La familia monoparental es aquella que esta compuesta por un solo progenitor (padre o madre).

Fuente: Expediente de captura de datos.

Dentro de las entrevistas se contempl6 también la variable de nimero de hijos contando
con el nifia o niflo con discapacidad, la media fue de 2 hijos por cuidadora con un minimo

de 1y maximo de 7 hijos.
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El trabajo de cuidados con frecuencia se dirige hacia un familiar y mas concretamente
hacia un hijo, pero también puede extenderse a personas con otro vinculo y ser mas de
una persona. Por esa razon se cuestiong tanto la relacion existente, como el numero de

personas receptoras de cuidado como se muestra en la siguiente tabla.

Tabla 2. Relacion de parentesco de las cuidadoras con sus receptores de cuidado.

Variable No. %

NUmero de personas L o6 77.8

a las que cuida 2 11 153

3 5 6.9

Tipp de relacién con Hijo (a) 69 958
el infante con algun .

tipo de discapacidad Nieto(a) 3 4.5

Hijo(a)* 3 13.5

Madre 4 18.0

Tipo de relacion con Padre 6 27.0

la segunda persona Sobrino 1 4.5

Nieto (a) 2 9.0

Suegro 1 4.5

Tipo de relacién con Madre 2 2.8

la tercera persona Nieto (a) 1 1.4

*Hijos con algun tipo de discapacidad menores de 18 afios.

Fuente: Expediente de captura de datos

La tabla 2 evidencia que 77.8% de las cuidadoras solo tiene como receptor de cuidado
al menor con algun tipo de condicion o discapacidad, pero es importante resaltar que el
22.2% tienen mas de un receptor de cuidado. De quienes cuidan a mas de una persona,
el 49.5% tienen 2 personas a quienes brindan cuidado y el 22.5% cuidada a 3 personas.
La relacibn mas comun entre cuidadora-receptor de cuidado es de madre-hijo con un
95.8% de frecuencia, pero es destacable reconocer la relacion nieto(a)-abuelo(a) en un

4 5% de los casos.
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Tabla 3. Tiempo semanal dedicado al cuidado por las cuidadoras primarias de nifios
con discapacidad que asisten al CAM de Soledad y Pozos

Rango de horas semanales No. %
0-40 12 16.7
41-80 19 26.3
81-120 8 11
121-160 3 4
161-168 30 41.7
Total 72 100

Fuente: Expediente de captura de datos.

Como puede observarse en la tabla 3, el rango de tiempo mas frecuente de dedicacion
al cuidado es también el de mayor nimero de horas por semana (entre 161 y 168), lo
gue representa al 41.7% de las cuidadoras. En esta opcidn es necesario mencionar que
168 horas significa que la cuidadora tiene una jornada 24x7 y por lo tanto probablemente

se trata de un niflo con gran dependencia.

Brindar cuidado también implica conocer instancias que ofrecen apoyos y/o programas
gue implementan acciones complementarias para el cuidado, no solo en temas de salud
sino también en otras areas, por esta razén se interrogd a las cuidadoras sobre su
conocimiento de programas de apoyo en salud, alimentacion, transporte y educacion

tanto para ellas como para sus receptores de cuidado.

Es necesario sefialar que, si bien este trabajo esta referido a cuidadoras primarias, los
datos referidos a sus receptores son muy importantes puesto que la relacion entre
ambos es tan estrecha que tanto las barreras como los facilitadores que impactan al
uno se reflejan en el otro. Esta aclaracion es indispensable ya que, en relacion a los
apoyos en salud, alimentacion, transporte y educacion, se cuestiondé sobre el
conocimiento del apoyo, sin distincion del destinatario directo, pudiendo ser la
cuidadora, el nifio con discapacidad o ambos. Por ejemplo, el transporte es un apoyo

disponible para personas con discapacidad, pero no para la cuidadora.

A este respecto en el grafico 1 mostramos que en todas las areas exploradas el

porcentaje de quienes refirieron no conocer la existencia de apoyos, supera
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ampliamente a quienes si los conocen. El area con mayor desconocimiento es la de
transporte con el 88.9% mientras que el area mas conocida es la de alimentacion.

Grafico 1. Conocimiento de las cuidadoras primarias sobre programas de apoyo en
salud, alimentacion, transporte y escuela.

100.0

90.0 875 88.9
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60.0

50.0 45.8

40.0

30.0
22.2

20.0
12.5 11.1

- . .
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Salud Alimentacion Transporte Escuela

Fuente: Expediente de captura de datos

Dado que la labor de la cuidadora es continua y demandante, una de las areas mas
importantes en su vida es la salud que frecuentemente se ve afectada por el abandono
del propio autocuidado, y en los casos ya diagnosticados, por la falta de control. Al
respecto la tabla 4 muestra que un 18.1% de las cuidadoras (13 casos) manifesto tener
alguna enfermedad. De ese total de casos, el 30.7% reporta padecer hipertension
arterial mientras que el 23% padece diabetes. El total de quienes refieren padecer

alguna enfermedad, reciben tratamiento que es predominantemente farmacologico.
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Tabla 4. Situacion de salud de las cuidadoras primarias de nifios con discapacidad
gue asisten al CAM de Soledad y Pozos

Situacion de salud No. %
Si 13 18.1

Presenta enfermedad No 59 81.9
Diabetes 3 23.0

Hipertensién arterial 4 30.7

Trasplantada renal 1 7.6

; dad Diabetes e hipertension 1 7.6
Enfermedad que presenta Lupus reumatoide 1 7.6

Vértigo 1 7.6

Glaucoma 1 7.6

Ansiedad y depresién 1 7.6

Con tratamiento Si 13 100
No aplica 1 7.69
Tipo de tratamiento Farmacoldgico 11 84.61
Medicina tradicional 1 7.69

Fuente: Expediente de captura de datos

Contar con servicios de salud es indispensable, no solamente para ser atendidas en
caso de presentar alguna enfermedad, sino también porque ese acceso incluye también
un paquete de medidas preventivas y beneficios de suma importancia. Al respecto se
preguntd si cuenta con servicio de salud y, como lo muestra la tabla 5, el 72.2%
respondié de forma positiva y un dato alin mas relevante es que el 27.8% no se

encuentra afiliada a ninguna institucion.

Entre quienes si cuentan con servicio de salud, el mayor porcentaje esta afiliada al
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) con un 62.5%. Un dato complementario es
gue el 73.6% menciona que, de requerir en algan momento, no disponen del recurso

economico para recibir atencion médica privada.

Ambos datos, la falta de afiliacion y la no disponibilidad de recurso econémico para
asumir una consulta por la via privada, son muestra de alta vulnerabilidad puesto que
tanto las cuidadoras como las personas con discapacidad suelen presentar mayores

necesidades de salud que la poblacién general.
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Tabla 5. Servicio de salud con el que cuentan las cuidadoras primarias de nifios con
discapacidad que asisten al CAM

n=72

Servicio de salud No. %
Cuenta con Si 52 72.2
servicio de salud No 20 27.8
Servicio de salud NINGUNO 20 27.8
que se encuentra IMSS 45 62.5
afiliada. ISSTE 1 1.4
IMSS BIENESTAR 6 8.3

Cuenta con el
e 1
atencion médica No 53 73.6
privada

Fuente: Expediente de base de datos

Las redes de apoyo familiar y social constituyen una fuente de recursos materiales,
afectivos, psicologicos y de servicios, que pueden ponerse en movimiento para hacer
frente a diversas situaciones, incluida la necesidad de cuidar a una persona en situacion
de dependencia u obtener satisfactores indispensables tales como comida,
medicamentos o enseres. Al respecto en la tabla 6 podemos observar que no obstante
gue el 69.4% cuentan con redes de apoyo, la mayoria (36,1%), cuenta unicamente con
una persona que les apoya en el cuidado, en su mayoria es su pareja o padre del menor

pero no es de tiempo completo.

Tabla 6. Redes de apoyo con las que cuentan las cuidadoras primarias para ejercer
el cuidado de menores con discapacidad que asisten al CAM

n=72

Redes de apoyo No. %
Red d Si 50 69.4
ed de apoyo No 22 30.6
0 22 30.6
Namero de 1 26 36.1
personas que la 2 16 22.2
conforman 3 7 9.7

4 1 1.4

Fuente: Elaboracion propia
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6.2 Datos sobre los receptores de cuidado

Del total de los 72 nifios de los receptores de cuidado se reporté que el 69.4% fueron
del sexo masculino y el 30.6% del femenino. La edad promedio fue de 9 afios (DE:3.01)
Con una edad minima de 5 afios y méxima de 16. La presencia de nifios y adolescentes
en esta gama de edades destaca la diversidad en las etapas de desarrollo de las

personas bajo cuidado.

También es necesario sefialar que, si bien se habia establecido en los criterios de
seleccion que el limite superior de las edades de los receptores de cuidado debia ser
de 16 afios, solo obedece a que el instrumento de evaluacidén de necesidades de apoyo
utilizado en este trabajo fue creado para usarse en personas de ese grupo de edad,
pero en los CAM abordados se encontraron también jévenes con discapacidad de mas

de 16 afos que no fueron incluidos en este estudio.

La atencion de salud en México es un derecho universal, en el caso de los nifios con
discapacidad es fundamental puesto que suelen tener peores resultados en salud que
los nifios sin discapacidad. En la tabla 7 observamos que el 79.2% si cuenta con servicio
de salud publico correspondiendo al IMSS con el 66.7%, sin embargo, hay un 20.8% de
los nifios que no cuenta con ningun tipo de servicio de salud y en caso de requerirse
tendrian gastos de bolsillo, lo que se considera una barrera porque aumentarian los
gastos mensuales.

Tabla 7. Servicio de atencion a la salud con que cuentan los nifios con discapacidad
gue asisten al CAM

n=72
Servicio de salud No. %
Cuenta con servicio de Si 57 79.2
salud No 15 20.8
Ninguno 15 20.8
IMSS 48 66.7
Afiliacion ISSSTE 1 1.4
IMSS BIENESTAR 7 9.7
Clinica rosa 1 1.4

Fuente: Elaboracién propia
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Es importante mencionar que la informacion sobre el servicio de salud con el que cuenta
el nifio, también se pregunté a la cuidadora y que comparando los dos grupos el
porcentaje es diferente. Esto se debe a que en algunos casos particulares los nifios
estan afiliados al servicio de salud por su padre, sin embargo, en estos casos el padre

y la madre estan divorciados por lo que a la cuidadora no la protege el servicio de salud.

Ya arriba sefialabamos que los nifios con discapacidad suelen tener peores resultados
en salud y eso se puede relacionar entre otras cosas con la posibilidad de que tengan
mas de una discapacidad. La tabla 8 muestra justo la pluridiscapacidad que es muy
frecuente, como podemos observar solo el 6.9% tiene solo una discapacidad y ello
evidencia la complejidad de las necesidades que deben ser atendidas. El nimero mas
frecuente de discapacidades juntas se encuentra en 2, 3y 4 con el 23.9% cada una y
una media de 3 discapacidades con una desviacion estandar de 1.56.

Tabla 8. Numero de discapacidades que presentan los receptores de cuidado

Numero de discapacidades No. %
1 5 6.9
2 17 23.6
3 17 23.6
4 17 23.6
5 9 12.5
6 3 4.2
7 3 4.2
8 1 14

Fuente: Elaboracion propia

Cuando las discapacidades se desglosan por tipo, como se presenta en la tabla 9, es
posible entender la diversidad de necesidades, apoyos y recursos que puede requerir

la cuidadora para su receptor de cuidado.

Las discapacidades mas frecuentes fueron: discapacidad intelectual 40.3%, dificultades
para el aprendizaje 72.2% vy trastorno del lenguaje 51.4%. Es evidente que las
dificultades del aprendizaje son la causa de discapacidad mas frecuente en esta
muestra porgue se trata de poblacién directamente relacionada con el area educativa y

mas aun, de la educacion especial, de manera que es un dato esperado.
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Tabla 9. Tipos de discapacidades presentes en los nifios receptores de cuidado

Tipo de discapacidad No. %

Discapacidad intelectual 29 40.3
Baja vision/ ceguera 1 1.4
Discapacidad auditiva 8 11.1
Trastornos psiquiatricos 3 4.2
Retraso en el desarrollo 16 22.2
Discapacidad fisica: limitaciones de brazo/mano 1 1.4
Discapacidad fisica: limitaciones en la movilidad 6 8.3
Trastornos de Espectro autista (TEA) 26 36.1
Pardlisis cerebral 2 2.8
Dafio cerebral / neurolégico 4 5.6
Trastorno del habla 33 45.8
Trastorno del lenguaje 37 51.4
Dificultades de aprendizaje 52 72.2
TDA/TDAH 13 18.1
Sindrome de Down 6 8.3

Fuente: Elaboracion propia

La complejidad que significa cuidar a un nifio con discapacidad se incrementa al
considerar que los nifios con discapacidad suelen presentar enfermedades que
aparecen desde el nacimiento o que son identificadas en la 12 infancia. A este respecto
el 25% de los nifios tienen alguna enfermedad ademas de la discapacidad. Las

sefaladas por las cuidadoras se presentan en la tabla 10.

Tabla 10. Enfermedades adicionales que tienen los nifios con discapacidad

Enfermedades No. %
Epilepsia 6 8.3
Hipotiroidismo 3 4.2
Asma 2 2.8
Displasia de cadera y sindrome de kabuki. 1 1.4
Estrabismo 1 1.4
Cardiopatia 1 1.4
El sindrome de Beckwith-Wiedemann (BWS) 1 1.4
Control de esfinteres 1 1.4
Hiperacidez 1 1.4
Post trasplantado de medula 6sea, sindrome de Nunan 1 1.4

Fuente: Elaboracion propia
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No obstante que el mayor porcentaje de enfermedades asociadas (8.2%) es para la
epilepsia, es importante destacar la presencia de condiciones especificas como el
sindrome de kabuki (asociado a discapacidad intelectual) o el sindrome de Beckwith-
Wiedemann (asociado a crecimiento desordenado multisistémico), porque representan
retos particularmente dificiles dado que tienen una constelacion de sintomas que
impactan a nivel de la salud fisica, el aprendizaje y la relaciones sociales y por supuesto

requieren mayores apoyos y un cuidado mas especializado y extenso.

Tecnologia de apoyo es un término general que engloba a los productos de apoyo y a
los sistemas y servicios relacionados con ellos. En los casos de discapacidad los
productos de apoyo son indispensables ya que ayudan a mantener o mejorar la
capacidad funcional de las personas en cuanto a cognicién, comunicacion, audicion,
movilidad, cuidado personal y vision, con lo que las ayudan a mejorar su salud, su
bienestar, su integracion y su participacion. Por esta razon, requerir de una tecnologia
de apoyo y no contar con ella es considerado una barrera y a la inversa, contar con ella

se convierte en un facilitador.

La tabla 11 muestra que el 31.9% de los nifios usan tecnologias asistenciales
destacando el uso de Lentes y aparato auditivo en un 8.3% en cada una de ellas, la
barrera percibida es la falta de apoyos tecnolégicos como aplicaciones electrénicas en
teléfonos celulares o apoyos pedagdgicos como pictogramas y juegos educativos ya

gue solo el 1.4% cuentan con ellas.

Tabla 11. Tipo de tecnologias asistenciales utilizadas

n=23

Tecnologia asistencial N %
Lentes 6 8.3
Aparato auditivo 6 8.3
Nebulizador 2 2.8
Silla de ruedas 4 5.6
Implante coclear y aparato auditivo 2 2.8
Pictogramas y juegos educativos. 1 1.4
Sensor para la diabetes 1 1.4

Fuente: Elaboracién propia
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6.3 Necesidades de apoyo de los nifios con discapacidad.

En este apartado se muestran los resultados obtenidos de la evaluacion de la intensidad

de necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con discapacidad.

Las necesidades de apoyo se clasificaron en minimas, moderadas y extensas. Al
respecto el grafico 2 muestra como de manera global no hay ningun nifio con intensidad
de necesidades de apoyo extensas, y un tercio de ellos presenta intensidad de
necesidades de apoyo moderadas.

Grafico 2. Caracterizaciéon global de las necesidades de apoyo de los nifios y

adolescentes con discapacidad
n=72

= Necesidades de apoyo
minimas

= Necesidades de apoyo
Moderadas

Fuente: Elaboracién propia

Una vez obtenida la imagen global, es posible explorar cada una de las areas y es de
utilidad porgue no se centra solo en salud o educacién, sino que se extiende a las areas

en las que de forma cotidiana se desenvuelve un nifio.

El grafico 3 se muestra un comparativo de los resultados de la intensidad de
necesidades de apoyo en siete areas. Como podemos observar en todas las areas el
comportamiento es similar en el sentido de que predomina la intensidad minima que se
caracterizan por un tipo de apoyo que consiste en la indicacion o recordatorio verbal
para realizar la actividad lo cual es infrecuente y cuando ocurre, requiere un tiempo

breve pero constante, en segundo lugar, se encuentran quienes se identifican sin
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necesidades de apoyo, es decir que los nifios son mas independientes. En tercer lugar,
guienes tuvieron intensidad de necesidades moderada que si bien los nifios requieren
apoyo moderado no son la mayoria, si suponen un contexto mas retador para el cuidado,
y aunque en porcentajes pequefios se identificaron nifios con intensidad de necesidades
de apoyo severas si se identificaron nifios en esta situacion, excepto en las necesidades

de apoyo en el hogar y en la comunidad en donde no hubo nifios con intensidad severa.

Grafico 3. Comparacion de la intensidad de necesidades de apoyo en las siete areas

evaluadas n=72
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Fuente: Elaboracién propia

6.4 Identificacién de barreras y facilitadores para ejercer el cuidado

En la tabla 12 mostramos los resultados globales respecto a las barreras y los
facilitadores para el cuidado percibidos por las cuidadoras primarias. Como se observa

en la tabla las barreras abarcan casi dos terceras partes de las percepciones, mientras
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gue poco mas de una tercera parte de los aspectos evaluados se identificaron como

facilitadores.

Tabla 12. Barreras y facilitadores globales percibidos por cuidadoras primarias para
el cuidado de nifios con discapacidad.

Variable N %
Barreras 53 73.6
Facilitadores 19 26.1
Total 72 100

Fuente: Elaboracion propia

La tabla muestra los resultados promedio globales, que se obtuvieron al promediar los
resultados de las seis dimensiones que se exploraron de forma separada, y que se
muestran sus resultados en individual en el grafico 4 en que es posible identificar como
la dimensién de acceso a servicios de apoyo, esta percibida casi en su totalidad como
barrera (98.6%).

Gréafico 4. Barreras y facilitadores para proveer el cuidado en nifios con discapacidad
por dimensiones.
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Fuente: Elaboracion propia
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El gréfico 4 también permite ver que 2 de las 6 dimensiones exploradas no superaron
el 50%, por lo que se clasifican como barreras. Las dimensiones que se percibieron
como facilitadores fueron la de discriminacion y estereotipos de género, y la carga

emocional.

Aunque cada area ofrece un promedio global, que la inclina mas hacia facilitador o
barrera, mostrar los resultados por item facilita identificar las diferencias entre cada una
de ellas. Por ello en las siguientes tablas se muestran los resultados de cada una de las
dimensiones con sus items correspondientes y si con las puntuaciones que se

obtuvieron son considerados barrera o facilitador.

En la tabla 13 se muestran los items de la primera dimension que explora recursos y
apoyos para proveer el cuidado y podemos observar que de los 8 items que conforman
esta dimension 6 fueron considerados barreras y 2 se percibieron como facilitadores.

Tabla 13. Barreras y facilitadores de la dimension recursos y apoyos para proveer el
cuidado

) Barrera Facilitador
Item percibida percibido
% %
Cuenta con el equipo y materiales necesarios para 36.1 63.9
proporcionar el cuidado que su receptor. ' '
El usuario ha recibido donaciones, regalos o préstamos de 68.1 319
los materiales que utiliza para el cuidado. ' '
Cuenta con el recurso econémico para comprar medicinas, 542 45 8
equipos y materiales. ' '
Cuenta con recurso econdémico para pagar un lugar que
: . 76.4 23.9
cuide mientras sale de casa.
Cuenta con recurso econémico para pagar alguna persona
. . 80.6 194
para cuidar mientras usted sale de casa.
Cuenta con personas que la ayuden a realizar tarea del
. ) . 66.7 33.3
hogar mientras usted proporciona al cuidado.
Cuenta con personas cercanas que la apoyan 417 583
emocionalmente mientras proporciona el cuidado. ' '
Las actividades diarias de cuidado superan las 8 horas
diarias. 90.3 97

Fuente: Elaboracion propia

60




En esta dimension el item que mas se reporta como barrera corresponde a las
actividades diarias de cuidado superando las 8 horas diarias de manera que el tiempo
extendido para brindar el cuidado se considera una barrera. Seguido de los items
relacionados con la falta de recursos para contratar a alguien que ayude al cuidador y
para pagar un lugar donde el receptor pueda pasar algin tiempo mientras la cuidadora

realiza otras actividades, superan el 75% de percepcion como barrera.

En esta dimensién ningun item llega o supera al 75% de su percepcién como facilitador
dado que el que puntia més alto es el relacionado con tener material y equipo para

proporcionar cuidado al receptor alcanza el 63.9%.

En la segunda dimension que mide el componente emocional (Tabla 14), que también
esta conformada por 8 items podemos identificar que 5 de ellos son percibidos como
facilitadores, mientras que 3 se percibieron como barreras.

Tabla 14. Barreras y facilitadores de la dimension componente emocional para proveer
el cuidado.

) Barrera Facilitador
Item percibida percibido
% %
Tiene preocupacion por las actividades que debe
. / 73.6 26.4
realizar durante el dia.
Siente tristeza por la cantidad de actividades que
: . 59.7 40.3
debe de realizar durante el dia.
Se mantiene con suficiente energia para realizar sus
. ; 43.1 56.9
actividades durante el dia.
Esta irritable sin motivo aparente durante el dia. 86.1 13.9
Puede realizar las actividades del dia sin problema. 26.4 73.6
Siente satisfaccion por cuidar a su receptor. 16.7 83.3
Considera que puede cuidar a su receptor por un 111 88.9
largo plazo.
Durante el dia se mantiene contenta con lo que hace 20.8 79.2
Fuente: Elaboracién propia.
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Los aspectos que se percibieron como barreras para el cuidado y que tuvieron
porcentajes mas altos fueron: en primer lugar, sentirse irritable sin motivo aparente
durante el dia con un 86.1%, seguido de tener preocupacion por las actividades del

cuidado con el 73.6%.

Respecto a los 5 facilitadores identificados en esta dimension los que tienen mas altos
porcentajes fueron 4, en primer lugar, con 88.9% quienes consideran que pueden cuidar
a su receptor por un largo plazo, seguido de quienes mencionan sentir satisfaccion por
cuidar a su receptor con 83.3% y en tercer lugar con el 79.2% quienes se mantienen
contentas con sus labores del cuidado y con 73.9% quienes mencionan que pueden

realizar actividades todo el dia sin problema.

La tabla 15 muestra la dimensién de capacitacion y educacion, que reviste especial
importancia porque el cuidado se considera con frecuencia una labor innata que no
requiere formacion y en esta dimension se explora la formacion especifica y también la
percepcion de recursos profesionales y familiares como un apoyo. Esta dimensién esta

conformada por 6 items y todos fueron percibidos como barreras.

Tabla 15. Barreras y facilitadores de la dimensién capacitacion y educacion.

item Barrera Facilitador
percibida percibido
% %

Ha recibido capacitacion o educacion en cuidados

T : 86.1 13.9
especializados para cuidar.
Siente que ha aprendido suficiente sobre como

: 63.9 36.1

cuidar a una persona.
Cuando se tiene un problema sobre los cuidados de

. 79.2 20.8
su familiar lo resuelve sola.
Tlgne con quien resolver sus dudas sobre los 514 48.6
cuidados.
En el servicio de atencién medica le resuelven las

, : 50 50

dudas que tiene sobre el cuidado.
Acude a cursos, conferencias o talleres de

R . 97.2 2.8
capacitacion sobre el cuidado.

Fuente: Elaboracién propia.
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Aunque en esta dimension todos los items fueron considerados barreras, los
porcentajes mas altos correspondieron a que el 97.2% no asiste a cursos, conferencias
o talleres de capacitacién sobre el cuidado, por lo tanto en segundo lugar se ubican
quienes no han recibido capacitacion en cuidados especializados para cuidar a su
receptor en el 86.1% de las entrevistadas, le sigue el 79.2% de quienes la mayoria de
las veces ha resuelto sola los problemas sobre los cuidados, el 63.9% no siente que ha
aprendido suficiente sobre como cuidar y el 51.4% refirid no tener con quien resolver
sus dudas sobre los cuidados para su receptor. Por ultimo, es importante mencionar
gue el 50% de la poblacion identifica como una barrera al servicio de atencion medica
resuelven sus dudas sobre como cuidar a su receptor, pero otro 50% refieren percibirla

como un facilitador.

Tabla 16. Barreras y facilitadores de la dimension redes de apoyo.

[tem Barrera Facilitador
percibida % | percibido %

Frecuencia con la que cuenta con familiares que 45.8 54.2
ayuden a cuidar a su receptor.

Frecuencia con la que cuenta con amigos que ayuden 93.1 6.9
a cuidar a su receptor.

Considera que los demas no cuidan a su receptor tan 76.4 23.6
bien como ellas.

Frecuencia tiene algun lugar donde dejar a su receptor 62.5 37.5
cuando sale de casa.

Con que frecuencia tiene quien realice tramites fuera 59.7 40.3
de casa para gque usted no tenga que salir.

Con que frecuencia tiene profesionales que reciben un 95.8 4.2
pago por cuidar a la persona que la ayuden a
proporcionar el cuidado.

Fuente: Elaboracién propia.

Respecto a la informacion obtenida de la dimension 4 sobre las redes de apoyo, en la
tabla 16 se muestra que el 45.8% no cuenta con el apoyo de familiares y el 93.1% no
cuenta con amigos que ayuden a cuidar a su receptor. El 62.5% no tiene alguin espacio
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o lugar de confianza donde dejar a su receptor cuando necesita salir de casa y el 59.7%
no tienen un apoyo de alguna persona que la apoyen para realizar tramites fuera de
casa. Y de las barreras mas persistentes es que el 95.8% no cuenta con la posibilidad
de acceder a profesionales que reciben un pago por cuidar que la ayuden a proporcionar
el cuidado. Los facilitadores percibidos en esta dimension es que el 54.2% de la
poblacién cuenta con familiares que ayuden a cuidar a su receptor, el 76.4% de las
cuidadoras consideran que alguna otra persona no cuida a su receptor tan bien como
ellas o ellos.

Tabla 17. Barreras y facilitadores de la dimension discriminacion y estereotipos de
género.

Item Barrera Facilitador
percibida percibido
% %
Con que frecuencia ha experimentado discriminaciéon 43.1 56.9

o estereotipos de género en relacion con el cuidado.

Le han negado o dificultado algun servicio de salud 29.2 70.8
por ser cuidadora.

Si tiene empleo fuera de casa le permiten organizar 45.8 54.2
sus horarios para que facilite el cuidado.

Fuente: Elaboracién propia.

En la dimensién discriminacién y estereotipos de genero (Tabla 17) se evidencié que
los 3 items que la conforman esta dimensién son percibidos como facilitadores ya que
el 70.8% no ha tenido problema con algun servicio de salud, el 56.9% no han
experimentado discriminacion o estereotipos de género y el 54.2% tienen algun empleo
fuera de casa que le permiten organizar sus horarios. Sin embargo, es importante
mencionar que en estos dos Ultimos items existen importantes porcentajes (mas de

40%) que si los consideran barreras.
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Tabla 18. Barreras y facilitadores de la dimension acceso para servicios de apoyo.

econdmico o de despensa para usted.

item Barrera Facilitador
percibida percibido
% %

Con que frecuencia tiene acceso a servicios de apoyo. 73.6 26.4
Con que frecuencia tiene acceso a algun servicio de
respiro para cuidadoras para ayudarla cuando 94.4 5.6
requiere realizar otras actividades.
Cuenta con servicio de transporte para trasladar a su

. 58.3 41.7
receptor a diferentes lugares.
Cuenta con servicio de atencién emocional 90.3 9.7
Cuenta con algun programa de capacitacion para
cuidadoras a donde pueda acudir para capacitarse 98.6 1.4
sobre el cuidado o el autocuidado.
Con que frecuencia pertenece a redes o grupos de

: 97.2 2.8

apoyo para cuidadoras.
Algun apoyo de apoyo gubernamental le brinda alguna 73.6 26.4
beca para su familiar.
Algun programa gubernamental le da apoyo 86.1 13.9

Fuente: Elaboracién propia

En la tabla 18 se muestra que en la dimension de acceso a servicios de apoyo todos los
items se identificaron como barreras, correspondiendo los tres mas altos porcentajes a
quienes no acuden a programas de capacitacion para cuidadoras donde puedan
aprender como cuidar y como cuidarse mejor (98.6%), quienes no cuentan con redes o
grupos de apoyo para cuidadoras (97.2%), quienes no tienen un servicio de respiro
(94.4%) y quienes no reciben un servicio de atencién emocional (90.3%). El resto de los
porcentajes fueron un poco menores aun asi son altos, ya que se encuentran entre 86

y 73%, Unicamente el item de cuanta con transporte para trasladar a su receptor fue

menor (58.3%).
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VII. DISCUSION

El presente estudio se enfocé en analizar las barreras y facilitadores que enfrentan las
cuidadoras primarias al proporcionar cuidado a niflos con discapacidad en dos Centros
de Atencion Multiple (CAM) uno del municipio de Soledad de Graciano Sanchez vy el

otro de Villa de Pozos San Luis Potosi.

La discusion de los resultados obtenidos se centra en los principales hallazgos
cuantitativos, presentando un analisis interseccional, asi como comparacion con la
literatura existente. Al ser un estudio descriptivo de tipo exploratorio es importante

profundizar en los resultados presentados en el apartado anterior.

Medir las barreras y facilitadores para proveer el cuidado a nifilos con discapacidad es
complejo debido a varios factores como la diversidad de discapacidades y contextos de
vida, las diferencias culturales y la variabilidad en sistemas de atencion hacen que las
experiencias de cuidado sean muy diversas. Ademas, las percepciones de barreras y
facilitadores varian entre nifios, padres y profesionales, complicando la creacion de
medidas estandarizadas. Para su evaluacion mas precisa, es fundamental un enfoque
multidimensional y participativo que considere todos estos aspectos y contextos

especificos.

En este estudio la poblacién estuvo conformada por el 87.5% de mujeres cuidadoras,
esto es concordante con lo que sucede a nivel mundial, donde la mayoria de las
cuidadoras primarias son mujeres y esto refleja una caracteristica global donde a las
mujeres se les ha asignado el trabajo de cuidado, particularmente de los nifios y en
especial en casos de discapacidad infantil (3). Esa asignaciéon exclusiva de las tareas
de cuidado a las mujeres, asociada al ambito doméstico, justifica la carga de
responsabilidad mayormente en ellas, representando un riesgo para su bienestar fisico,
psicoldgico y social. Este fendmeno esta arraigado en posturas sociales y culturales
basadas en sistemas de creencias, valores y concepciones relacionadas con ambos

géneros (10).
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Dicha situacién enfatiza la importancia de abordar la tematica de las cuidadoras
primarias desde una perspectiva de género, considerando factores que se suman a las
complicaciones existentes y resaltando la vulnerabilidad en la salud y calidad de vida de
las cuidadoras.

Otro aspecto relevante es que en promedio a las cuidadoras se les identifica como
mujeres jovenes con baja escolaridad, en este estudio la edad promedio de las
cuidadoras fue de 35.64 afios, lo cual es congruente con la media nacional de 37.6 afios
para las cuidadoras en México (64). Sin embargo, en este caso el criterio de baja
escolaridad no se cumplié como esta marcado en algunas bibliografias que mencionan
una escolaridad promedio de nivel primaria (65), dado que en este estudio el mayor
porcentaje (52.8%) de las cuidadoras concluy6 la escuela secundaria, seguido de
quienes concluyeron la preparatoria (31.9%), pero este resultado si es concordante con
estudios como el de Garcia-Moran y colaboradores en el 2021 (3) en el que las
cuidadoras tenian nivel de estudios de secundaria. Este dato es importante ya que una
mayor escolaridad puede ofrecer mejores oportunidades de empleo con la posibilidad
de un ingreso econémico mas alto, ademas de darles la posibilidad de tomar decisiones

mas acertadas.

Otros datos que es importante mencionar como son el estado civil. En este caso poco
mas de dos terceras partes tienen pareja estable y 58.3% tienen un tipo de familia
nuclear, aunque se pudiera pensar que al tener una pareja afectiva el trabajo de cuidado
es compartido, no necesariamente es asi, de acuerdo a diversas literaturas la
perspectiva socio-cultural que define que las mujeres internalizan el cuidado como una
responsabilidad personal, adoptando el cuidado completo sin delegar tarea a otros (9),
aunqgue la mujer tenga empleo fuera de casa se sigue responsabilizando del cuidado y

de la mayoria de las labores del hogar, lo que pone en riesgo su salud y su bienestar.

En el aspecto laboral las mujeres cuidadoras en lo particular no pueden acceder a
muchas oportunidades de trabajo, a este respecto se identificd que el 40.3% de las
mujeres cuidadoras no tienen un empleo formal y quienes lo tienen la mayoria se trata
de empleos informales, ya que el sistema economico influenciado por una perspectiva

patriarcal, esta disefiado para un trabajador a tiempo completo sin responsabilidades de
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cuidado, lo que refuerza la division de género en el trabajo, reforzando las
desigualdades entre hombres y mujeres y limitando la autonomia y capacidad financiera
de ingresos de las mujeres (34). La sociedad capitalista asigna roles de género
especificos para asegurar la reproduccién de la fuerza laboral, considerandose ésta una

de las fuentes mas evidentes de opresion hacia la mujer (66).

Como ya menciondbamos, el cuidado se asigna como una tarea exclusiva de la mujer
dedicando a ello gran parte de su tiempo. En este estudio, se identifico que 41.7% de
las cuidadoras dedican entre 161 y 168 horas al cuidado semanal, esto significa que la
mayoria cuida a su hijo entre 23 y 24 horas al dia. A este respecto diversos estudios
sefialan que las mujeres cuidadoras principales dedican un promedio de 38.9 horas a
la semana a la labor del cuidado, pero es importante sefialar que el medir las horas del
cuidado no cuantifica el trabajo de cuidado de sostén que incluye una extensa variedad
de labores relacionadas con actividades relacionadas con actividad dentro y fuera del
hogar, relacionadas tanto como el entorno como en el receptor de cuidadores o con
algunos otros miembros de la familia (6). Si bien cuidar mas de 8 horas diarias no puede
necesariamente considerarse una barrera tomando en cuenta la cantidad de horas, si
es posible relacionar con la falta de presencia de la poblacién cuidadora en el ambito
laboral. En Colombia el trabajo de cuidado no remunerado en el periodo 2016-2017 se
identifico hasta de 7 horas con 14 minutos diarios lo que en México es casi una jornada
laboral (67).

La distribucion de tareas segun el género esta influenciada por factores sociales y
culturales, los cuales determinan qué actividades y en qué espacios se realizan. A lo
largo de todas las etapas de la vida y en diversas circunstancias, el trabajo de cuidado
dentro del hogar es generalmente asignado a las mujeres, y en ciertos casos, se les
impone como una obligacion (34). Dichas tareas son no remuneradas, entre ellas se
encuentra el cuidado del hogar y el cuidado de menores, adultos y personas con
discapacidad que tradicionalmente son asumidas por mujeres. Se complementa con
servicios remunerados del sector privado y publico, y con ayudas informales, como

educacion, salud, limpieza y alimentacion (68).
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Si bien el cuidado se habia centrado en el cuidado de los nifios, la situacion del
envejecimiento y el incremento de las enfermedades crénicas acompafado de mayores
tasas de prevalencia de discapacidad detoné la crisis del cuidado no solo por el
incremento de la cantidad de personas que requieren cuidado sino también por la
extension del cuidado mas alla de la persona. Al respecto Glenn, muestra una definicion
gue operativiza en tres dimensiones y que permite entender lo que para algunas mujeres

en este trabajo sefalan como un trabajo 24/7:

“En primer lugar, esta el cuidado directo de la persona, que incluye la atencion fisica
(por ejemplo, alimentar, bafiar, asear), la atencion emocional (por ejemplo, escuchar,
hablar, ofrecer seguridad, etc.) y los servicios para ayudar a las personas a satisfacer
sus necesidades fisicas y emocionales (por ejemplo, comprar comida, conducir a las
citas, salir de excursion, etc.). El segundo tipo de trabajo de cuidado es el que consiste
en mantener el entorno fisico/medio ambiente en el que viven las personas (por ejemplo,
cambiar la ropa de cama, lavar la ropa, aspirar el suelo, etc.). La tercera es la labor de
fomentar las relaciones y los vinculos sociales de las personas, una forma de trabajo de

cuidado que se ha denominado “trabajo de parentesco” o “maternidad comunitaria” (69).

Para desarrollar esa labor de cuidados en los tres aspectos que menciona la definicién
de Glenn, es necesario que la cuidadora cuente con suficiente capacitacion
conocimientos y preparacion en diferentes areas para ello, sin embargo, en los
resultados de este estudio pudimos identificar una importante falta de capacitacion y
conocimientos sobre diversas areas del cuidado, incluyendo informacién sobre politicas

y programas publicos en las areas de salud, la alimentacién, transporte y educacion.

En programas de alimentacion, aunque no de manera suficiente se observo incremento
en comparacion con el resto d ellos programas, debido a que los CAM donde se aplico
el estudio cuentan con un programa de desayunos escolares en frio, donde
mensualmente se les brinda una caja con despensa para cada uno de los nifios ahi

inscritos.

Es importante mencionar que las politicas publicas en torno al cuidado han girado, en

el mejor de los casos, hacia el receptor del cuidado, tal y como ocurre en el ejemplo
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anterior en el que se otorga desayuno al menor. Otros apoyos y programas se dirigen a
personas en situacion de dependencia tales como adultos mayores, personas con
discapacidad o nifios pequefios, pero el trabajo desarrollado por las cuidadoras ha
seguido en el marco de la responsabilidad individual/familiar, perteneciente al ambito
privado y como sefala la CEPAL, pese a la relevancia que tiene, la traducciéon del
cuidado en politicas y su implementacion ha sido relativamente escasa y lenta o
inexistente en América Latina, tendiendo a desconocer la relevancia del cuidado como

parte sustancial de los sistemas de proteccion social (70).

No obstante que son escasos los apoyos existentes derivados de las politicas publicas,
son muy poco conocidos, lo que puede tener consecuencias significativas dado que la
presencia 0 ausencia de apoyos ya sea para la cuidadora o para el nifio con
discapacidad repercutird de manera positiva o negativa en el bienestar y desarrollo de
los infantes con discapacidad, como se menciona en el modelo social de la discapacidad
donde resalta la importancia del entorno en el que el infante se desenvuelve y
responsabilizando del cuidado no solo a la familia si no también al estado y a la
comunidad (54) y resalta la necesidad de estrategias efectivas para mejorar la difusion

y el acceso a la informacion sobre estos recursos cruciales.

Existe también una necesidad de apoyo integral para las cuidadoras que, aunque la
mayoria de ellas no presentan enfermedades cronicas, el 18.1% que si las padece
enfrenta desafios adicionales a su rol de cuidado, una de las opciones por la cual
muchas de las cuidadoras no presentan enfermedades crénicas puede ser porque
tienen menos de 10 afios cuidando o por la variable de la edad. Es crucial que estas
cuidadoras reciban el apoyo necesario tanto en términos de acceso a tratamientos
meédicos como de recurso para manejar el estrés y la carga fisica y emocional que

implica su trabajo.

Para expertos del CEPAL, el cuidado es al mismo tiempo una necesidad, un trabajo y
un derecho y por ello se requiere disefar y aprobar leyes para avanzar en la creacion
de sistemas integrales de cuidado, en ampliar licencias vinculadas al cuidado,
incrementar el financiamiento de los cuidados, fortalecer la relacion de sistemas de

informacion y generar mecanismos de fiscalizacion y rendicion de cuentas (71).
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Otras instancias como la Conferencia Interamericana de Seguridad Social (CISS),
sefialan que uno de los aspectos mas problematicos a los que se enfrentan las
cuidadoras primarias, es que lo hacen en total desproteccion ya que, la mayoria son no
remuneradas, pero ademas son no aseguradas y eso significa que no pueden acceder
a prestaciones de seguridad social. Por ejemplo, no tienen acceso a prestaciones de
salud, se enfrentan al riesgo de sufrir pobreza econémica en la vejez ya que, al no haber
formado parte del mercado laboral formal, no cuentan con los aportes exigidos por los
sistemas contributivos, entre otros riesgos sociales (72).

En definitiva, quedan excluidas de la proteccion de la seguridad social a pesar de que
su trabajo de cuidados haya contribuido en forma decisiva para el bienestar de las
personas que integran el hogar y de la sociedad en su conjunto (68). Se trata entonces
de atender no solo los problemas del presente, centrados en la afectacién de su salud
fisica y mental, sino también del futuro cuando probablemente requieran ellas mismas
recibir cuidados o acceder a satisfactores especificos para continuar con una vida

integrada.

En este apartado es importante destacar que existen padecimientos o enfermedades no
diagnosticadas entre los signos que experimenta el cuidador se incluyen el nerviosismo,
la inquietud, la tristeza, la fatiga, la falta de vitalidad, la sensacion de desamparo, el
agotamiento constante, la dificultad para concentrarse, la irritabilidad, el insomnio, la
incapacidad para relajarse, las palpitaciones, los cambios de animo frecuentes, la falta
de interés constante, la carga emocional, la sensacion de desesperanza, la falta de
atencion a sus propias necesidades por falta de tiempo, la pérdida de contacto con
amigos y el ocio, la impaciencia, el resentimiento, el distanciamiento de la familia y la
sociedad (73).

Las redes de apoyo sociofamiliares son esenciales para el cuidado de las personas
dependientes. En esta investigacion se demostré que solo el 30.6% de la poblacion no
tiene una red de apoyo y del porcentaje que si tiene el mayor porcentaje con el 36.1%
solo integran la red una persona mas. En el articulo reportado por Romero-Serrano y
colaboradores en el 2023 se ha analizado que la existencia de una red es una garantia

de cuidados y que el empleo de las redes de apoyo sociofamiliares reduce la sobrecarga
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de la persona cuidadora al estar compensadas con los otros miembros de la red, por lo
tanto, las redes son un factor de proteccion de la salud para las personas cuidadoras

familiares (74).

La responsabilidad del cuidado debe repartirse entre todos los integrantes de la familia,
ya que las tareas del trabajo de cuidados van desde realizar labores de limpieza higiene,
cocinar, lavar ropa, trasladar al receptor de cuidados dentro y fuera de casa, dar una
red de apoyo a la cuidadora y al receptor e incluso monetariamente brindar algun tipo
de pensién para remunerar hasta cierto punto el trabajo que hasta el momento no es

remunerado.

Por es de suma importancia crear vinculos o redes apoyo que les ayuden a cuidar, pero
no solo en el ambito familiar si no también que el Estado y las estancias de gobierno se
hagan responsables de la fabricacion de politicas publicas en todos los aspectos
posibles. En materia de educacion reforzar y priorizar los planes educativos que tienen,
en trasporte crear legislaciones que facilite el movimiento en toda la ciudad, en salud
agilizar o priorizar los servicios a personas con dependencia, pero incluir dentro de ellos

a las cuidadoras.

El servicio de salud que poseen las cuidadoras es de suma importancia para identificar
las barreras y facilitadores en el cuidado, solo el 72.2% cuenta con el acceso a servicios
de salud siendo el IMSS el de mayor influencia. Se ha buscado programas
institucionales como el IMSS, ISSSTE o en la actualidad IMSSS bienestar y no se ha
encontrado apoyos, estrategias o programas que incluyan a la cuidadora primaria como
eje principal, como sujeto de derechos. En el sistema de salud, siguen existiendo
desigualdades en la proteccion financiera de los hogares frente a los gastos de bolsillo

y la probabilidad de enfrentar gastos catastroficos.

De la poblacion menor de 18 afios, el 1.7 % presentaba alguna discapacidad; de estos
nifos, el 93.4 % (561,996) recibi6 cuidados. De acuerdo con la ENASIC 2022 en México
identifico 38.8 millones de hogares y en el 78.1% habia al menos una persona que
necesitaba apoyos o cuidado (71). Dentro de nuestra investigacion se resalta la
diversidad en las etapas de desarrollo de los receptores de cuidado y destaca la
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presencia del 69.4% de la poblacion masculina, el numero de discapacidades que

presentan los promedios mayores son de 3 y 4 discapacidades ambas con el 23.6%.

Es crucial mencionar la presencia de condiciones médicas raras como el sindrome de
Kabuki y el sindrome de Beckwith-Wiedemann (BWS), este ultimo caracterizado por
crecimiento excesivo, érganos internos agrandados y mayor riesgo de tumores. Aunque
menos comunes, estas condiciones complican el cuidado, requiriendo intervenciones
médicas y terapéuticas especificas. La diversidad de discapacidades y condiciones de
salud en los menores bajo cuidado resalta la complejidad de sus necesidades,
dificultando un cuidado universal y homogéneo. Cada menor necesita un plan de

cuidado individualizado, lo que demanda recursos adicionales y personal especializado.

El uso de tecnologia asistencial para nifios, nifias y jévenes con discapacidades
cognitivas o motoras es esencial para potenciar a su aprendizaje. Estas tecnologias,
gue incluyen aparatos, equipos y sistemas, no curan las dificultades de aprendizaje,
pero ayudan a que los nifios alcancen su potencial al compensar sus dificultades. El uso
de la utilizacion de objetos 3D y el uso de la realidad virtual mejora la compresion de
conceptos matematicos en nifios con discapacidad (76). En esta investigacién se
reporta que el 31.9% de los nifios y niflas usan tecnologias asistenciales, la barrera
percibida es la falta de apoyos tecnoldgicos como aplicaciones en teléfonos celulares o
apoyos pedagogicos como pictogramas y juegos educativos ya que solo el 1.4% de la

poblacion lo presentan.

En México existe la plataforma @prende2.0 que ofrece diversos recursos gratuitos en
linea sobre tecnologia asistencial que apoyan la comunicacién, comprension de
lenguaje oral, tiempos y secuencias y comunicacion basada en la escritura (77). Pero
con los resultados obtenidos en la investigacion se evidencia que, aunque existen

alternativas no tienen la difusion para que sean utilizadas para la poblacion en general.

En cuanto a los resultados de las necesidades de apoyo de los nifios con discapacidad
demuestra que el mayor porcentaje (75%) tienen necesidades de apoyo minimas. Esto
demuestra que, aunque los nifios presentan alguna condicibn que les crea una

discapacidad tienen necesidades de apoyo minimas. Las personas con discapacidades
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presentan mayores necesidades de apoyos el apoyo activo puede definirse como una
metodologia de trabajo centrado en la persona, el objetivo principal de estas mediciones
esta en planificar a planificacion de servicios y la individualizacién de programas
educativos y de apoyo (58).

El desarrollo de estrategias encaminadas a mejorar la atencion y apoyo a personas con
discapacidad es fundamental para garantizar su bienestar y calidad de vida. En el
contexto mexicano, es esencial adaptar e implementar estas estrategias considerando
las caracteristicas y necesidades especificas del pais, coordinando esfuerzos entre
gobierno, instituciones educativas, ONGs y la comunidad, tomando como modelo y
adaptando lo que al respecto han hecho otros paises con lo que han logrado mejorar

significativamente la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias.

En cuanto a los resultados destacables de barreras y facilitadores para proveer el
cuidado se demostré que todas las cuidadoras al menos tienen la presencia de una
barrera y al menos un facilitador, se demostro tener datos alarmantes el 73.6% presenta
mas barreras que facilitadores. La importancia de este trabajo en particular es la
amplitud de la informacion que recabamos con los instrumentos que nos permite medir
las dimensiones de recursos para el apoyo, componente emocional, capacitacion y
educacion, redes de apoyo, discriminacion y estereotipos de género y acceso a servicios

de apoyo.

En la primera dimensién que es recursos para el apoyo evidencia que el 65.3% presenta
mas barreras y facilitadores, dentro de las barreras percibidas con mayores porcentajes
demuestra que las actividades diarias de con respecto al cuidado superan las 8 horas
diarias con el 90.3%, esto tiene relacién con las cifras actuales que mencionan que las
gue las mujeres cuidadoras dedican en un promedio de 38.9 horas a la semana de labor
de cuidado (6).

La segunda barrera percibida es el no contar con un recurso econémico para pagar
algun lugar (76.4%) o persona (80.6%) para cuidad a su receptor mientras ellas salen
de casa, como en un estudio realizado que media el impacto de la sobrecarga en

madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral grave que reporta que el 97.3% de
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Su muestra que casi siempre tienen una falta de recursos econdmicos (74). Los
facilitadores con mayores porcentajes de percepcion son la adquisicion de materiales
para el cuidado (63.9%) y con el contar con personas cercanas que la apoyan
emocionalmente durante sus labores del cuidado (58.3%). Se ha demostrado que el

apoyo social es una variable que puede disminuir los efectos negativos de cuidar (79).

En la dimensién 2: Componente emocional se demostré que la barrera mas percibida
es que presenta irritabilidad sin motivo aparente durante el dia con un 86.1% de
presencia en la poblacion. La segunda barrera de cuidado que esta percibida es la
preocupacion por las actividades que debe de realizar durante el dia con un 73.6%. Esta
irritabilidad y preocupacion es un signo de estrés del cuidador y estar continuamente
con esta condicion puede perjudicar la salud de las cuidadoras y ser un facilitador para
siguientes enfermedades debido a las exigencias fisicas y emocionales propias de
cuidar como un sindrome del cuidador (69). Existen estudios que mencionan que donde
hay mayor sobrecarga, independientemente del tipo de discapacidad muestra una
menor percepcion de la calidad de ida y por lo tanto mayor predisposicion a presentar
trastornos como depresion y ansiedad (80).

Los facilitadores con mayores porcentajes de permanencia son el considerar que puede
cuidar a su receptor por un largo plazo y a satisfaccion que le da cuidar a su receptor.
Estos facilitadores ayudan a la cuidadora a realizar las actividades de cuidado, pero es
importante resaltar que para que siga con esas fortalezas es necesario que tenga una
red de apoyo familiar o en otro caso momentos de respiro que ayuden a su autocuidado.
La motivacion puede llegar a ser diferente al inicio de cuidar a la persona con
necesidades de cuidado que otra que lleva mas tiempo en el cuidado ya que existen

motivadores extrinsecos como el amor y el compromiso (81).

En la dimension 3: Capacitacion y Educacion se demostro que las barreras mayormente
percibidas son que no acuden a cursos, conferencias o talleres de capacitacion sobre
el cuidado con un 97.2% esta barrera podria tener muchas posibles razones si lo
comparamos con el porcentaje de cuidadoras que tienen un empleo que es el 59% no

podrian tener el tiempo para poder acudir o trasladarse a los cursos, otra posible razén
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la difusion de los cursos disponibles por las instituciones como las universidades u

organizaciones de salud.

Otra barrera percibida con un porcentaje elevado son las capacitaciones o educacion
en cuidados especializados para cuidar en un 86.1% de la muestra. En Argentina, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y su socio, el Programa Argentino para Nifios,
Adolescentes y Adultos con Condiciones del Espectro Autista (PANAACEA), ofrecen
apoyo a los cuidadores de nifios con trastornos o retrasos en el desarrollo mediante el
programa de Capacitacion en Habilidades para Cuidadores (CST, por sus siglas en
inglés: Caregiver Skills Training) impartido por el programa ofrece sesiones grupales y
visitas domiciliarias para capacitar a los cuidadores en el uso de momentos de juego y
actividades cotidianas como oportunidades de aprendizaje. Se enfoca en la
comunicacion, la participacion, las habilidades diarias, el manejo de comportamientos

conflictivos y las estrategias para enfrentar dificultades (82).

En esta dimension los facilitadores percibidos con un 50% de la muestra que el servicio
de atencién medica le resuelven las dudas que tiene sobre el cuidado, en un articulo
menciona la calidad de la atencion, la informacién proporcionada y la consideracion de
los determinantes sociales de las CP influyen en el grado de conformidad de la

comunicacion interpersonal durante la consulta (83).

En la dimension de redes de apoyo las barreras con mayores porcentajes percibidas
gue no tienen el acceso que reciben un pago para ayuden a proporcionar el cuidado
(95.8). Esta barrera puede tener distintos motivos, pero el crucial son por el recurso
econdmico limitado que puede llegar a tener debido a la cantidad de personas que
aportan economicamente al hogar donde el 52.8% solamente una persona. En un
estudio se reporté que el 97.3% experimentaron tener un deterioro de su vida social y

un 97.3% de una falta de recursos economicos (74).

Uno de los facilitadores con mayor frecuencia es que se cuenta con familiares que
ayuden a cuidar a su receptor (54.2%), se ha demostrado que la relacién entre apoyo
social y salud ha sido ampliamente investigada, demostrando que un mayor apoyo

social mejora la percepcion de salud de las personas. Numerosos investigadores

76




destacan la importancia de tener redes de apoyo social para una vida mas sostenible.
Compatrtir problemas y experiencias con otros puede ayudar a los padres a enfrentar y

reestructurar su situacion (40).

En la siguiente dimension de discriminacion y estereotipos de género en esta dimension
los facilitadores tienen mayores porcentajes el mayor es que no han negado algun
servicio de salud por ser cuidadora en comparaciéon de los resultados de una
investigacion en Chile que menciona en cuanto al grado de satisfaccion con el acceso
a servicios de salud y educacion, un 26% de los encuestados mencionan sentirse
siempre o generalmente frustrados en sus esfuerzos por obtener estos servicios. Los
obstaculos mas comunes en los dltimos 12 meses incluyen costos (36.1%), listas de
espera (34.7%), falta de disponibilidad (26.1%) y no calificar para la atencion (23.4%)
(84). dimension 6 que mide el acceso para servicios de apoyo las barreras con mayor
porcentaje con las barreras de que no cuentan con algun programa de capacitacion para
cuidadoras a donde pueda acudir para capacitarse (98.6%), no cuentan con un una red
de apoyo para cuidadoras (97.2%) y no tienen el acceso a algun servicio de respiro para
las cuidadoras con un 94.4% en el 2021 Costa Rica se convirtié en el Unico pais de
ingresos medios en la region en implementar un sistema nacional de cuidados de larga
duracion (CLD). Este sistema se compara con los de Australia, Dinamarca, Espafia,
Estados Unidos, Japén y Uruguay para identificar lecciones utiles. EI modelo
costarricense es universal y prioriza la atencion domiciliaria, utiliza tecnologia, establece
parametros de calidad, ofrece transferencias monetarias a cuidadores familiares,
proporciona servicios de respiro y formacion para cuidadores. Sin embargo, la evidencia
internacional muestra que los sistemas con menor financiamiento tienden a tener baja
cobertura y diversidad de servicios. Ademas, la falta de recursos econdémicos y la
debilidad juridica podrian afectar la sostenibilidad del modelo en las Américas (46).

Los hallazgos de este trabajo son muy complejos las cuidadoras en México enfrentan
una serie de barreras y facilitadores que impactan su capacidad para brindar cuidado
de manera efectiva. Incorporar los conceptos de barreras y facilitadores en esta
investigacion representa una innovacion especifica en el ambito del cuidado, ya que

estos términos suelen aplicarse principalmente a personas con discapacidad y suelen
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ser en su mayoria arquitectonicas. Las barreras son factores en el entorno que
restringen su vida cotidiana, en temas de cuidado son muy significativas y pueden

relacionarse en factores culturales, econémicos y sociales.

Dentro de esta investigacion las dimensiones visualizadas son sobre la perspectiva de
las y los cuidadores, se reporté que la discriminacion no se percibe como una barrera.
Teniendo en cuenta que en México el Consejo Nacional para prevenir la Discriminacion
menciona que la discriminacion hacia las mujeres es estructural y que el 51.2% de la
poblacion mexicana histéricamente ha sido victima de exclusion en México, debido a
los estereotipos de genero (85). El contraste entre las estadisticas y la realidad es
evidente, ya que, aunque el tamafio de la muestra sea pequefio, podria influir en las
respuestas obtenidas. Sin embargo, lo que realmente observamos es que, al preguntar
directamente sobre la discriminacion, no se profundiza en lo que verdaderamente

implica este concepto.

Los resultados de esta investigacion ponen de manifiesto una realidad persistente en
México: las mujeres, en su mayoria, asumen solas la responsabilidad del cuidado, una
tarea que implica un considerable esfuerzo fisico, emocional y econdémico. Esta
situacion refleja la falta de apoyo del Estado para atender estas necesidades, lo que

sugiere una falla significativa en las politicas publicas relacionadas con el cuidado.

Una posible explicacion para esta deficiencia es la falta de conocimiento o
implementacion de politicas especificas que aborden el tema del cuidado. Esto plantea
varias preguntas criticas: ¢Existen realmente politicas adecuadas para apoyar a las
cuidadoras? Si existen, ¢ por qué no son ampliamente conocidas o implementadas?
¢,Podria ser que estas politicas no reciban el financiamiento necesario para ser

efectivas?

La ausencia de un marco de politicas claro y el posible subfinanciamiento de los
programas existentes reflejan una priorizacion inadecuada del cuidado en la agenda
publica. En México, el cuidado sigue siendo visto predominantemente como una
responsabilidad privada, lo que perpetia la desigualdad de género al dejar esta carga

sobre las mujeres. Esto no solo perpetua la invisibilizacién del trabajo de cuidado, sino
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gue también limita el acceso a recursos y servicios esenciales que podrian mejorar la

calidad de vida tanto de las cuidadoras como de quienes reciben el cuidado.

Ademas, la falta de politicas efectivas y bien financiadas podria estar relacionada con
una cultura institucional que no valora suficientemente el cuidado como una cuestion de
interés publico. Es probable que la invisibilizacion de estas necesidades en la esfera
publica contribuya a la falta de accion gubernamental. Sin un reconocimiento formal y
un apoyo concreto, las cuidadoras contindan enfrentando desafios significativos sin los

recursos necesarios para enfrentarlos.

Para abordar este problema, es crucial que el Estado mexicano no solo desarrolle
politicas de cuidado mas integrales y accesibles, sino que también garantice un
presupuesto adecuado para su implementacion. Solo asi se podra aliviar la carga
desproporcionada que recae sobre las mujeres y promover un reparto mas equitativo
del cuidado en la sociedad. Asimismo, es fundamental que estas politicas sean
acompafadas por campafas de concienciacion publica que resalten la importancia del

cuidado como una responsabilidad colectiva y no solo como una tarea privada.

En conclusién, los hallazgos de esta investigacién subrayan la necesidad urgente de
una revision y fortalecimiento de las politicas de cuidado en México. La falta de apoyo
institucional para las cuidadoras refleja un vacio en la politica publica que debe ser
abordado para asegurar que estas necesidades criticas sean satisfechas de manera

equitativa y sostenible.
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VIII. CONCLUSIONES

En conclusion, la investigacion resalta la importancia de abordar las barreras y
facilitadores identificados en la poblacién de cuidadoras primarias. Las barreras, como
la discriminacion y los estereotipos de género, junto con el acceso limitado a servicios
de apoyo, representan desafios significativos que deben ser superados para mejorar la
calidad de vida de estas cuidadoras. Por otro lado, los facilitadores, como la carga
emocional compartida y los recursos disponibles para el cuidado, ofrecen oportunidades

para fortalecer el apoyo a este grupo especifico.

Es fundamental implementar estrategias que promuevan la equidad de género y
combatan los estereotipos que afectan a las cuidadoras primarias. Ademas, se deben
mejorar los servicios de apoyo disponibles para estas personas, garantizando un acceso
equitativo y adecuado. Al mismo tiempo, es esencial reconocer y fortalecer los aspectos
emocionales y los recursos disponibles para el cuidado, ya que estos desempefian un

papel crucial en la experiencia de las cuidadoras y en la calidad del cuidado que brindan.

La evaluacion de las necesidades de apoyo en nifios con discapacidad revela que el
75% de ellos tienen necesidades minimas, lo que indica una relativa independencia. Sin
embargo, en areas especificas como la vida en la comunidad, el aprendizaje escolar, la
salud y seguridad, las actividades sociales, y la defensa y autorrepresentacion, se
identifican necesidades de apoyo severas.

Es crucial entender que la autonomia del nifio influye en el tiempo requerido para su
cuidado: mayor autonomia facilita el cuidado, mientras que menor autonomia
representa una barrera. Estos hallazgos resaltan la necesidad de intervenciones
focalizadas en las &reas mas criticas para promover la inclusion, la educacion adaptada,
la seguridad y la salud, asi como la participacion social y el empoderamiento de estos
ninos para que puedan defender sus derechos y necesidades. Abordar estas
necesidades con estrategias y recursos adecuados es esencial para mejorar su calidad

de vida y asegurar su plena participacion en la sociedad.

Las principales barreras identificadas en la poblacion de cuidadoras primarias son la

discriminacion y los estereotipos de género, asi como el acceso a servicios de apoyo.
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Por otro lado, los facilitadores mas comunes que se observan son el componente

emocional y los recursos disponibles para el cuidado.

En resumen, abordar estas barreras y facilitadores de manera integral contribuira no
solo a mejorar la experiencia de las cuidadoras primarias, sino también a promover la

equidad de género y garantizar un cuidado de calidad para quienes lo necesitan.

81




IX. SUGERENCIAS

Para futuros estudios es recomendable continuar trabajando con instituciones
educativas dada la gran cantidad de necesidades en estas poblaciones sobre todo en
los casos de infantes con discapacidad. También es necesario abordar problematicas
desde el enfoque cualitativo para profundizar en diversas situaciones encontradas en
los resultados de la presente investigacion. Existe también la oportunidad de modificar

las formas de medir algunos items y la pertinencia de aplicar ambos instrumentos.

Para el seguimiento de la aplicacion de los instrumentos la importancia de enfatizar que
el cuidado siempre es individualizado y no podria medirse como tal. Es importante seguir
profundizando en que la discapacidad no tiene una relacion forzosa con las necesidades

de apoyo o con el trabajo de cuidados.
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XI.

ANEXOS

Anexo 1 Operacionalizacion de variables

Variable: Cuidadoras primarias

La cuidadora o el cuidador primario, es aquella persona que atiende
en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de una

Definicion persona que por si misma no puede, papel que, por lo general, es
conceptual | asumido por la esposa, esposo, hija, hijo, un familiar o alguien
cercano a la o el paciente.
L Para este proyecto se tomard como cuidadora primaria persona que
Definicion atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales
operacional | de una persona.

Variable: Barreras para el cuidado

Definicion Las barreras como condiciones, situaciones o elementos que limitan
conceptual | @ las cuidadoras primarias a ejercer el cuidado
L Para este proyecto las barreras para el cuidado seran todos aquellos
Definicion obstaculos que enfrentan las cuidadoras para proveer el cuidado a
operacional | pifios con discapacidad.

Dimensiones:

Macro Micro

Las practicas cotidianas de
distribucién del cuidado dentro
de la familia, que pueden ser
barreras o facilitadores para
proveer el cuidado

Relacionadas con programas y
servicios entre el Estado, las
familias y la sociedad civil.

Unidades de
medida

Se contesta con 5 opciones de
respuesta que van de nunca a
siempre y tendrén valores de 1
a 5, en donde 1 correspondera
al peor escenario lo que se
interpretard como una barrera 'y
5 sera el mejor escenario
convirtiendose en un facilitador

ITEMS correspondientes a las
dimensiones:

Micro: 1-30 items
Macro: 31-43 items

Variable: Facilitadores para el cuidado.

Definicién conceptual:
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Facilitadores para el cuidado son considerados como las condiciones, situaciones o
elementos que favorecen a las cuidadoras primarias a ejercer el cuidado.

Definicion operacional:

Los facilitadores para el cuidado seran todas aquellas situaciones o factores que
estando presentes permitan proporcionar el cuidado de una mejor forma desde lo
individual y lo social.

Dimensiones

Macro

Micro

Relacionadas con programas y
servicios entre el Estado, las
familias y la sociedad civil.

Las practicas cotidianas de
distribucion del cuidado dentro
de la familia, que pueden ser

barreras o facilitadores para
proveer el cuidado

Unidades de
medida

Se contesta con 5 opciones de
respuesta que van de nunca a
siempre y tendran valores de 1
a 5, en donde 1 correspondera
al peor escenario lo que se
interpretard como una barrera 'y
5 sera el mejor escenario
convirtiéndose en un facilitador

ITEMS correspondientes a las
dimensiones:

Micro: 1-30 items
Macro: 31-43 items

Variable: Necesidades de apoyo.

Definicién conceptual

Se define intensidad de la necesidad de apoyo como “el patréon y la intensidad de los
apoyos gque una persona necesita para participar en actividades relacionadas con un
funcionamiento humano tipico”.

Definicién operacional

Necesidad de apoyo se entenderd como los requerimientos que resultan de la
escasez 0 carencia que tiene el nifio con discapacidad intelectual para lograr la
participacion en actividades relacionadas con el funcionamiento humano con relacion
al contexto en el que vive, aprende, interactia y disfruta de la vida.

Necesidades excepcionales de apoyo:

e Necesidades medicas
Indicadores o e Necesidades conductuales

dimensiones Necesidades de apoyo:

¢ Vida en el hogar
e Vida en la comunidad
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e Participacion escolar
e Aprendizaje escolar

e Salud y seguridad

e Actividades sociales
e Defensa

Escala de clasificacion de tres opciones de respuesta que oscila
entre 0 (no necesita apoyo) y 2 (siempre necesita apoyo).

V'alores Se recogen tres indices de medida (tipo, frecuencia y tiempo diario
finales
de apoyo), cada uno de ellos avaluando en una escala de
clasificacion de cinco opciones de respuesta (0-4).
Tlp_o de Independiente
variable
FRECUENCIA DE APOYO TIEMPO DE
0 = No significativa; raramente las necesidades de APOYO
apoyo del nifio son diferentes a las de compafieros DIARIO
(ile sl,ufmlsma edafl. | | | 0 = Nada
= Infrecuente; el nifio necesitara ocasionalmente
TIPO DE . . 1 = Menos de
APOYO alguien que le proporcione un apoyo )
extraordinario que los compafieros de su edad no | 30 minutos
0 = Ninguno necesitaran (pero en la mayoria de las ocasiones | 2 = Mas de
1 = Supervision | MO necesitara ningln apoyo extra). 30 minutos y
5 = Incitacié 2 = Frecuente; para que el nifio participe en la | menos de 2
g | /nmtamc:n actividad necesitard apoyo extraordinario | horas
verbal/gestual | 5proximadamente en la mitad de las ocasiones | 3 = Mas de 2
3 = Ayuda fisica | que suceda. horas y
parcial 3 = Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones | menos de 4
en las que ocurre la actividad, el nifio necesitara | horas

4 = Ayuda fisica
total

un apoyo extra que los compafieros de su edad no
necesitaran (sé6lo ocasionalmente el nifio no
necesitara apoyo extra).

4 = Siempre; en cada ocasiéon en la que el nifio
participa en la actividad necesitara apoyo extra
gue los comparieros de su edad no necesitaran.

4 =4 horas o
mas

94




Anexo 2 Recursos materiales y financieros requeridos

RECURSOS PARA LA ELABORACION DEL PROYECTO

TIPO DE

Presupuesto

RECURSO DESCRIPCION COSTO
1 laptop $ 12,000.00
Trasporte $ 2500.00
Copias del instrumento y consentimiento | $ 700.00
informado

Materiales | paquete de plumas $300.00
1USB $100.00
1 tabla de apoyo $ 70.00
1 carpeta $80.00

Financieros/ Presupuesto tentativo $14,750.00

95




Anexo 3 Cronogramas de actividades.

2022 2023 2024

ACtiVidad OCT | NOV | DIC | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JULI | AGO | SEP | OCT | NOV | DIC | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUL AGO | SEP

Busqueda de
informacién

Elaboracion del
protocolo

Evaluacion  de
protocolo por
CEIFE.

Acercamiento a
la poblacién.

Realizacion  de
las pruebas piloto

Recoleccién de
datos

Analisis de los
datos

Escritura para el
avance de
informe.

Elaboracion  del
informe final de
tesis.

Elaboracion y
envi6 del articulo

presentacién de
informe en
seminario 1V.

Defensa de tesis
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Anexo 4 Cuestionario para identificar las barreras y facilitadores para proveer el
cuidado de nifios con discapacidad

De la informacion que se le solicita a continuacion, elija la respuesta que corresponda
a su situacioén particular.

SECCION |. DATOS GENERALES
1. Datos de la CUIDADORA

Edad: Anos cumplidos. Sexo: Femenino () Masculino ()
Escolaridad: Sin escolaridad ( ) Primaria ( ) Secundaria ( ) Preparatoria ( )
Estado civil: Casada () Soltera () Union libre () Separada () Viuda () Divorciada ()

Numero de hijos: ¢ Con quien vive?:

Tiene empleo fuera de casa: Si No ¢Cuéntas horas diarias o por semana

requiere salir de casa separandose de la persona a la que cuida?

En que consiste su empleo: (describirlo incluir dias 'y horarios)

¢, Cuantas horas aproximadamente dedica al cuidado a la semana:

Marque cuales politicas y programas de apoyo disponibles para cuidadoras de nifios

con discapacidad en esta ciudad conoce en los siguientes temas:
( ) Salud ( )Alimentacién ( ) Transporte ( ) Escuela

Cuantas personas aportan econémicamente en la familia:

Tiene alguna enfermedad: Si No ¢, Cual?:

Toma algun tipo de tratamiento: Si No

¢ A cuantas personas cuida aparte del nifio con discapacidad?:

¢, Cual es el tipo de relacion que tiene con la(s) persona(s) a las que cuida?

Persona 1: Persona 2 Persona 3

Tiempo que lleva cuidando a: Nifio con DI Persona 2 Persona 3

¢ Cuenta con servicio de salud? Si( ) No( ) Cual?
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¢,Cuenta con recurso econémico para recibir atencion médica privada? Si( ) No ()
2. Datos del NINO CON DISCAPACIDAD que requiere cuidado

Edad: Sexo: Razdn por la que requiere ser cuidado:

Tiempo que ha requerido ser cuidado

¢,Cuenta con alguna red de apoyo para el cuidado en el hogar? Si( ) No ( )

¢, Cuadles personas la conforman?

¢,Cuenta con servicio médico? ¢ Cual?

Presencia de discapacidades (marque tantas opciones como sea necesario):

Q4 Discapacidad intelectual

4 Baja vision/ ceguera

U Sordera/discapacidad auditiva

Q Trastornos psiquiatricos

QO Retraso del desarrollo

U Discapacidad fisica: limitaciones de brazo/mano
4 Discapacidad fisica: limitaciones en la movilidad
4 Enfermedad de Salud Crénica

Q Trastornos de Espectro Autista (TEA)

4 Paralisis Cerebral

Q Dafio cerebral/neurologico

Q Trastorno del habla

Q Trastorno del lenguaje

4 Dificultades de aprendizaje

Q Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad (TDA/TDAH)

Q Sindrome de Down O Otro (especificar)
Anote las tecnologias asistenciales que usa el nifio:

SECCION Il Barreras y Facilitadores para el cuidado
Lea las siguientes preguntas y conteste de acuerdo con la situacion particular respecto

al cuidado de su receptor eligiendo la opcion que mas responda a su situacion de
acuerdo a lo siguiente:

O0=Nunca 1= Casi nunca 2=A veces

3=Casi siempre 4=Siempre

98




PREGUNTAS

1 ¢ Con que frecuencia cuenta con el equipo y materiales que requiere para
proporcionar el cuidado que necesita su receptor? (Silla de ruedas,
material educativo, adaptaciones en casa)

2 ¢ Con que frecuencia los materiales con los que cuenta para el cuidado
se los han donado, regalado o prestado cualquiera de estos tres?

3 ¢ Con que frecuencia cuenta con recursos econdmicos suficientes para
comprar medicamentos, materiales y equipos para proporcionar el
cuidado necesario para su receptor?

4 ¢Con que frecuencia cuenta con recursos econémicos para pagar algin
gar que cuide a su receptor con discapacidad intelectual en algun lugar
ientras usted sale de casa?

5 ¢, Con gue frecuencia cuenta con recursos econémicos para pagar
alguna persona que cuide a su receptor con discapacidad intelectual en
algun lugar mientras usted sale de casa?

6 ¢ Con que frecuencia cuenta con personas que la ayuden a realizar
tareas del hogar mientras usted proporciona el cuidado a su receptor?

7 ¢,Con que frecuencia cuenta con personas cercanas que la apoyan
emocionalmente para que usted proporcione el cuidado?

8 ¢Las actividades que debe realizar durante el dia superan las 8 horas
diarias?

9 ¢ Se siente preocupado por las actividades que debe realizar durante el
dia?

10 | ¢Se siente triste por la cantidad de actividades que debe realizar
durante el dia?

11 | /Se mantiene con suficiente energia para realizar sus actividades
durante el dia?

12 | ¢Estéirritable sin motivo aparente durante el dia?

13 | ¢Con que frecuencia puede realizar todas las actividades del dia sin
problema?

14 | ¢Siente satisfaccion por cuidar a su receptor?

15 | ¢Considera que puede cuidar a su receptor por un largo plazo?

16 | ¢Durante el dia se mantiene contenta con lo que hace?

17 | ¢Se siente preparada para brindar un cuidado adecuado y seguro a su
receptor?

18 | ¢Con que frecuencia ha recibido capacitacién o educacion en cuidados
especializados para cuidar a su receptor?

19 | ¢Siente que ha aprendido suficiente sobre como cuidar a una persona?

20 | ¢Cuando tiene un problema sobre los cuidados de su familiar lo
resuelve sola?

21 | ¢Tiene con quien resolver sus dudas sobre los cuidados para su
receptor?

22 | ¢En el servicio de atencion médica a la que acude le resuelven las
dudas que tiene sobre como cuidar a su receptor?

23 | ¢Acude a cursos, conferencias o talleres de capacitacion, sobre el
cuidado?

24 | ¢Con qué frecuencia cuenta con familiares que ayuden a cuidar a su

receptor?
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25 | ¢Con qué frecuencia cuenta con amigos que ayuden a cuidar a su
receptor?

26 | ¢Considera que los demas no cuidan a su receptor tan bien como
usted?

27 | ¢Con qué frecuencia tiene algun lugar en donde dejar a su receptor
cuando usted debe salir de casa?

28 | ¢Con qué frecuencia tiene quien realice tramites fuera de casa para que
usted no tenga que salir?

29 | ¢Con qué frecuencia tiene profesionales que reciben un pago por cuidar
a la persona que la ayuden a proporcionar el cuidado a la persona que
cuida?

30 | ¢Con qué frecuencia ha experimentado discriminacion o estereotipos de
género en relacion con el cuidado de su receptor?

31 | ¢Le han negado o dificultado algun servicio por ser cuidadora?
Especifique

32 | ¢Sitiene empleo fuera de casa, le permiten organizar sus horarios para
que le facilite el cuidado?

33 | ¢Con qué frecuencia tiene acceso a servicios de apoyo, como terapia
ocupacional o fisioterapia para su familiar?

34 | ¢Con qué frecuencia tiene acceso a algun servicio de respiro para
cuidadoras para ayudarla cuando requiere realizar otras actividades?

35 | ¢Cuenta con servicio de transporte para trasladar a su familiar a
diferentes lugares? (Consultas, escuela, guarderia)

36 | ¢Cuenta con servicio de atencién emocional para usted?

37 | ¢Cuenta con algun programa de capacitacion para cuidadoras a donde
pueda acudir a aprender como cuidar y cuidarse mejor?

38 | ¢Con que frecuencia pertenece a redes o0 grupos de apoyo para
cuidadoras?

39 | ¢Algun programa de apoyo gubernamental le brinda una beca para su
familiar?

40 | ¢Algun programa gubernamental le da apoyo econémico o de despensa
para usted?

41 | ¢Su receptor de cuidado acude a alguna escuela, guarderia o centro de

atencion?

Total:

0 al 82 Tiene mas barreras.

83 al 164 | Tiene mas facilitadores.
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Anexo 5 Cuestionario de necesidades de apoyo para nifios con discapacidad

SECCION I: NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO MEDICO Y CONDUCTUAL

CLAVE DE PUNTUACION DE LA SECCION I

0 = No necesita apoyo (es decir, no tiene la condicién o no necesita apoyo)

1 = Necesita algun apoyo (es decir, proporcionar supervision y/o asistencia ocasional)

2 = Necesita apoyo extenso (es decir, proporcionar asistencia regular para controlar condiciones
médicas o de conducta)

Seccion 1A - NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO MEDICO

Rodea con un circulo la opcién que corresponda para cada item. Después, suma las columnas para
obtener la puntuacién de la seccién 1A.

Cuidado respiratorio

Inhalacién o terapia de oxigeno

Drenaje postural

Fisioterapia de térax

olojo|o
N
NN [N [N

Aspiracién de secreciones

Asistencia en la alimentacion

Estimulacién oral o movilizacién de la mandibula 0/1|2
Alimentacién por sonda (por ejemplo, hasogastrica) 0/1|2
Alimentacién parenteral (por ejemplo, canula intravenosa) 0/1|2
Cuidados de la piel

Cambios posturales o movilizaciones 0/1|2
Cuidado de heridas abiertas 0/1|2

Otros cuidados médicos excepcionales

Proteccion de enfermedades infecciosas debidas a alteraciones del sistema inmunoldgico

Tratamiento de crisis epilépticas

Dialisis

Cuidados de ostomias

Levantarse o transferirse

Trastornos de la alimentacion

Servicios de terapia

Alergias

Control de la diabetes

Otros (especificar todo lo que sea aplicable)

o o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
P RR R R R R R R Rk
N NNN[NNNN NN N

Puntuacion Total de la Seccion 1A Sumatorio:

Seccion 1B - NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO CONDUCTUAL

Rodea con un circulo la opcién que corresponda para cada item. Después, suma las columnas para
obtener la puntuacién de la seccién 1B.

Destructividad dirigida hacia el exterior

Prevencion de asaltos o lesiones a otros 0|12
Prevencion de destruccién de la propiedad (porejemplo, provocar incendios, romper muebles) 0|12
Prevencion de robos 0[1]|2
Destructividad dirigida hacia uno mismo

Prevencion de autolesiones 0[1]|2
Prevencidn de pica (ingesta de sustancias no comestibles) 0112
Prevencion de intentos de suicidio 0|12
Sexual

Prevencién de agresién sexual o] 1]2




Prevencidn de conductas sexuales no agresivas pero inapropiadas

Otras cuestiones conductuales excepcionales

Prevencion de rabietas o estallidos emocionales

Prevencion de vagabundeo o deambulacion

Prevencion de abuso de sustancias

Mantenimiento de tratamientos de salud mental

Prevencion del absentismo escolar

Otros (especificar todo lo que sea aplicable)

Puntuacion Total de la Seccién 1B

Sumatorio:

CLAVE DE PUNTUACION DE LA SECCION Il *

TIPO DE APOYO
0 = Ninguno
1 = Supervisién
2 = Incitacion verbal/
gestual
3 = Ayuda fisica
parcial
4 = Ayuda fisica total

FRECUENCIA DE APOYO
0 = No significativa; raramente las necesidades de
apoyo del nifio son diferentes a las de compafieros de
su misma edad.
1 = Infrecuente; el nifio necesitara ocasionalmente
alguien que le proporcione un apoyo extraordinario
gue los comparieros de su edad no necesitaran (pero
en la mayoria de las ocasiones no necesitara ningin
apoyo extra).
2 = Frecuente; para que el nifio participe en la
actividad necesitara apoyo extraordinario
aproximadamente en la mitad de las ocasiones que
suceda.
3 = Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en
las que ocurre la actividad, el nifio necesitara un
apoyo extra que los compafieros de su edad no
necesitaran (s6lo ocasionalmente el nifio no
necesitara apoyo extra).
4 = Siempre; en cada ocasion en la que el nifio
participa en la actividad, necesitara apoyo extra que
los compafieros de su edad no necesitaran.

TIEMPO DE APOYO
DIARIO

0 = Nada

1 = Menos

de 30 minutos

2 = Mas de 30
minutos y menos de
2 horas

3 =Mas de 2 horas y
menos de 4 horas

4 = 4 horas 0 mas

Seccion Il. NECESIDADES DE APOYO SUBESCALA A: VIDA EN

EL HOGAR

tipo frecuencia

tiempo sum
diario a

1. Finalizar tareas del hogar

2

2|3

2. Comer

3. Bafiarse y mantener

higiene personal

4. Vestirse

5. Usar el bafio

6. Dormir y/o echarse la

siesta

o |o|o| o |o|o
e Y N
W | wlw| w | wlw
NN N N F N FN
o |o|o| o |o|o
I e
NONN N NN
W | ww| w | wlw
I N N Y N NN
o |o|o| o |o|o
S I

2
2
2
2
2

R N N kS

3
3
3
3
3

N (NN NN

7. Controlar sus
pertenencias en casa

0/1(2|3[4]|0|1 2 3

0|1(2|3|4

8. Mantenerse

casa

ocupado
durante el tiempo libre en]0|1|2|3[4]|0|1 2 3
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9. Manejar

aparatos 112 2 011(2(3] 4

electrénicos

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA A

SECCION II. NECESIDADES DE APOYO SUBESCALA B: VIDA EN LA COMUNIDAD
. . tiempo
tipo frecuencia diari suma

iario

1. Moverse por el vecindario

y la comunidad 112 3 0]1]2|3

2. Participar en actividades

de ocio que requieren 1|2 3 0({1|2|3

actividad fisica

3. Participar en actividades

de ocio que no requieren 1|2 3 0|1(23

esfuerzo fisico

4. Usar servicios publicos

de la comunidad 12 3 011123

5. Participar en actividades

comunitarias 12 3 0]1]2|3

6. Ir de compras 1|2 3 0({1|23

7. Cumplir con las normas

basicas de la comunidad, 112 3 0|1(/2(3

reglas y/o leyes

8. Asistir a eventos especia-

les como comidas al aire

libre/picnics, festivales

culturales, ferias de musica/arte 1|2 3 0|1]2!3

0 eventos relacionados con

las vacaciones

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA B

SECCION IIl. NECESIDADES DE APOYO. SUBESCALA C: PARTICIPACION ESCOLAR

. . tiempo o
tipo frecuencia diari suma
iario
1.Ser|nclu_|goenlasaulas 1|2 3 112134
de educacion general
2. Participar en actividades
en areas comunes de la es-
cuela (zonas de juego, 1|2 3 112|134
pasillos, cafeteria...)
3. Part|C|p_ar en actividades 1|2 3 112134
extracurriculares
4. Ir al colegio (incluye
transporte) 112 3 112]3|4
5. Moverse dentro de la
escuela y transicion entre 1|2 3 1/2|3|4
actividades
6. Participar en actividades
de evaluacion requeridas por 1|2 3 1/2|3|4
los sistemas de educacion
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7. Cumplir las reglas del aula

y de la escuela 0(1(2(3(4]0|1|2 3 410(1|2|3|4
8. Controlar las pertenencias

personales en la escuela 0/1|2|3|4]0j1]2 3 410]1]2]3|4
9. Seguir el horario de la

escuela 0(1(2(3(4]0|1|2 3 4101|234

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA C

SECCION II. NECESIDADES DE APOYO. SUBESCALA D: APRENDIZAJE ESCOLAR.

tipo frecuencia tiempo diario suma

1. Acceder a los contenidos del
curriculum del nivel escolar 0(1(2|3|4]0(1|2|3|4]0|1|2|3|4

2. Aprender habilidades académicas 0O[1|2|3|4|]0|1|2|3|4]0|1|2|3]|4

3. Aprender y usar estrategias ol1l213l4lol1l2!3l4lo|l1l213]24
metacognitivas

4. Completar tareas académicas (en
tiempo, calidad, pulcritud, habilidades ol1l213lalol1l2!3lalol1l2]|3]a
organizativas)

5. Aprender cémo usar y usar
materiales educativos, tecnologias y ol1l213lalol1l213lalol1]l2]3]|a
herramientas

6. Aprender como usar y usar
estrategias de resolucion de

problemas y autorregulacion en el 0(1|2|3|4]0|1|2|3|4]0|1|2|3|4
aula

7. Participar en evaluaciones de clase,

COmo examenes 0O(1|2|3|4)J0|1|2|3|4|0|1|2]|3|4
8. Acceder al curriculo de educacion

parala salud y educacion fisica 0(1|2|3|4)J0|1|2|3|4|J0|1]|2|3|4
9. Completar los deberes para casa 0[1|2[3[4J0|1|2|3|4]J0|1|2|3|4

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA D

SECCION IIl. NECESIDADES DE APOYO. SUBESCALA E: SALUD Y SEGURIDAD

tipo frecuencia tiempo diario suma
1. Comunicar cuestiones
relacionadas con la salud y
problemas médicos, incluyendo
molestias y dolores 01 2 3 0]1]2]3 1123
2. Mantener la forma fisica 0|1 2 31410123401 |2]|3

3. Mantener bienestar emocional

4. Mantener salud y bienestar

5. Aplicar rutinas de primeros
auxilios cuando experimente
lesiones menores como hemorragia
nasal
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6. Responder a situaciones de

seguridad

emergencia 01 2 3141012 2 4
7. Protegerse de abusos fisicos,

verbales y/o sexuales ol1 5 slalol1l2 5 4
8. Evitar riesgos parala salud y la ol1 > 3lalol1]2 21324

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA E

SECCION II. NECESIDADES DE APOYO. SUBESCALA F: ACTIVIDADES SOCIALES
tipo frecuencia tiempo suma
diario

1. Mantener relaciones ol1l2l3lalol1l2 3 11213l 4
positivas con otros

2. Respetar los derechos ol1l2l3lalol1l2 3 112134
de los otros

3. Mantener

una 0[1{2(3|4]0|1|2 3 11234
conversacion

4. Respondery

hacer criticas 0(1({2|3|4]0|1]|2 3 11213]4
constructivas

5. Afrontar cambios en

rutinas y/o transiciones en ol1l2!3|4lol1]2 3 112134

situaciones sociales

6. Hacer y mantener amigos | 0| 1{ 2| 3| 4] 0| 1|2 3 112(3|4
7. Comunicarse con

los demasen ol1l213l4lo|1l2 3 112|3|4
situaciones sociales

8. Respetar el espacio/

propiedades personalesde | 5| 1| 2| 3|4l 0| 1] 2 3 112134
los otros

9. Protegerse de explotacion | 5 1| 2| 3| 4| 0| 1] 2 3 1121 3] 4

y acoso

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA F

SECCION Il. NECESIDADES DE APOYO. SUBESCALA G: DEFENSA (AUTORREPRESENTACION)

tipo frecuencia tiempo suma
diario
1. Expresar preferencias ol1l213l4lo0|1 2 0/1|2|3|4
2. Ponerse metas personales 11213l4l0]| 1 2 112134
3. Actuar y lograr metas 0/1(23/4]0]|1 2 0(1|2|3|4
4. Hacer elecciones y
tomar decisiones 0]1/2]3]4f0|1 2 0/1]2|3]4
5. Ayudar y asistir a otros ol1l213l4lo0]1 2 0(1/2|3|4
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6. Aprender y usar
habilidades de

autodefensa o|1|2|3|4]o0|1 2 3/4lol1|2|3]4
(autorrepresentacion)

7. Comunicar deseos

y necesidades ol11213l4l0l1 2 3/410(1|2|3|4
personales

8. Participar en la toma de
decisiones educativas 0/1/2|3|4]0|1 2 3/4]o0|1|2|3|4

9. Usar estrategias de

resolucién de problemas y
de autorregulacion en casay 0]1)12/3|4)0]1 2 31410/1]2) 34
en la comunidad

PUNTUACION TOTAL DE LOS ITEMS DE LA SUBESCALA G

SECCION |. NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO MEDICOY CONDUCTUAL

Seccion la. Necesidades de Apoyo Seccion 1b. Necesidades de Apoyo

Médico Conductual

; i6 2 . ; i6 ? .

¢Es la puntuacion total mayor que 57 si | NO ¢Es la puntuacion total mayor que 57 si | NO
¢Hay al menos un 2 rodeado? Si | NO | ¢Hay al menos un 2 rodeado? Si | NO

RESUMEN DE PUNTUACIONES

SECCION II. ESCALA DE INTENSIDAD| PUNTUACIONES
DE APOYOS SUBESCALAS DE DIRECTAS
NECESIDADES DE APOYO TOTALES

PUNTUACIONES

ESTANDAR PERCENTILES

A. VIDA EN EL HOGAR

B. VIDA EN LA COMUNIDAD

C. PARTICIPACION ESCOLAR

D. APRENDIZAJE ESCOLAR

E. SALUDY SEGURIDAD

F. ACTIVIDADES SOCIALES

G. DEFENSA -
Autorrepresentacion

Puntuacién Estandar Total (suma)

indice de Necesidades de Apoyo
(Puntuacién Estandar Compuesta)

Percentil del indice de Necesidades de Apoyo
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Anexo 6 Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LA INVESTIGACION:
FACILITADORES PARA PROVEER EL CUIDADO EN NINOS CON DISCAPACIDAD

Fecha: de del

Buen dia, soy Karen Adyadeth Sanchez Garcés estudiante de la maestria de Salud Publica de la
Universidad Autonoma de San Luis Potosi, el presente documento es para invitarle a participar en el
proyecto de investigacion: Cuidadoras primarias: Barreras y Facilitadores para proveer el cuidado de
nifios con discapacidad. Este proceso se llama consentimiento informado siéntase con absoluta
libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar todas sus dudas.

La discapacidad de un hijo es condicién que afrontan muchas familias en México. Es de suma
importancia identificar y visibilizar cuales son las limitaciones y fortalezas que presentan las madres
de nifios con discapacidad al brindar el cuidado, uno de los objetivos es analizar las Barreras y
Facilitadores que enfrentan las cuidadoras para proporcionar el cuidado a nifios con discapacidad
intelectual.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedird una reunién en casa del participante, en la
facultad o en algun espacio en la asociacion en donde sea mas comodo para usted y guardar su
privacidad la duracion de la sesidon sera una aproximacion de una hora y media. Durante esta sesion
se le realizara una encuesta sociodemogréfica y dos pruebas uno para definir las necesidades de
apoyo del menor y el siguiente es para medir las barreras y facilitadores para proveer el cuidado a
nifios con discapacidad.

Los datos personales que me proporcione estan protegidos por la Ley federal de proteccion de datos
personales en posesion de los particulares.

La informacion que proporcione es completamente confidencial y s6lo se usarad con fines de
investigacion. Su nombre o cualquier otra informacién personal se eliminaran del expediente de
entrevista y sélo se usara un cddigo asociado a su nombre y a sus respuestas para garantizar el
anonimato. La investigacion cumple los requisitos en el reglamento de la ley general de salud y se
cataloga con un riesgo minimo debido al tipo de investigacion.

De manera general, los beneficios de este estudio seran para las cuidadoras de personas con
discapacidad intelectual puesto que con la informacidn que se obtenga de este trabajo, se podra hacer
una descripcién detallada de sus barreras y facilitadores y plasmar un antecedente sobre la
importancia de conocerlos. Ayudaria a abrir el panorama no solamente en investigacion, sino también
de politicas publicas que sean en beneficio de las personas cuidadoras y las personas con
discapacidad o dependencia. Por todo esto su colaboracién es indispensable.

Su participacion es voluntaria, no recibira pago por su participacion, no tendrd ningin costo y usted
esta en libertad de aceptar participar, de negarse a responder a cualquier pregunta que se haga, o a
retirarse de este estudio en el momento asi lo disponga, aun después de haber dado su conformidad.
Debe conocer que no habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar
la invitacién o de solicitar su salida del estudio.

Al final del proyecto le compartiré el reporte final y seréa presentado en el programa de maestria que
actualmente me encuentro cursando. También pretendo compartir ese reporte con el colectivo de
Cuidadoras Potosinas y a los representantes de salud en la camara local de diputados con la finalidad
de seguir abonando evidencias de la necesidad de conocer los cuidados que brindan las mujeres a
personas en situacion de dependencia. Ademas de lo anterior, los resultados podran usarse para
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generar trabajos que se pueden publicar en revistas cientificas o divulgar a través de conferencias,
coloquios, etc., sin que con ello se dé a conocer la identidad o datos personales de las informantes.

Si tiene alguna pregunta acerca de este estudio, puede hacérmela o pongase en contacto con el
responsable del estudio Lic. Karen Adyadeth Sanchez Garcés en un horario de 10 am a 4pm en la
Facultad de Enfermeria y Nutricion, UASLP Nifio Artillero 183, Zona Universitaria Poniente C.P. 78240
San Luis Potosi, San Luis Potosi. Tel (833) 218-92-85. Correo electrénico: karenadyadeth@gmail.com
o al comité de ética en investigacion de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Auténoma de
San Luis Potosi (CEIFE) ceife.uaslp@gmail.com

En caso de estar de acuerdo con lo anterior mencionado y aceptar la invitacion a participar en el
proyecto favor de colocar su nombre y firma en el espacio de participante, agradecemaos su tiempo y
la disponibilidad para leer este documento.

Participante:

Testigo 1:

Testigo 2:

Investigador:

Aviso de privacidad:

El Investigador principal del protocolo de Investigacion, es el responsable del tratamiento de los datos personales y datos
personales sensibles que usted proporcione con motivo de la participacion en un protocolo de Investigacion, mismos que
seran tratados estadisticamente en materia de salud, sin que se vulnere su identidad mediante el proceso de disociacion,
para proteger la identificacion de los mismos, de conformidad con los articulos 1, 2, 3, 8, 16, 17, 18, fraccion VIl del 22, 26,
27 y demas relativos de la Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesion de Sujetos Obligados.

De manera adicional, los datos personales que usted nos proporcione podran ser utilizados para contar con datos de control,
estadisticos e informes sobre el Protocolo de Investigacion, sin que se vulnere su identidad mediante el proceso de
disociacion del titular, con la finalidad de no permitir por su estructura, contenido o grado de desagregacion, la identificacion
del mismo, como lo establece la fraccion Xl del articulo 3, de la Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesion
de Sujetos Obligados.

El Investigador principal del protocolo de Investigacién podra acceder a sus datos personales de identificacion y datos
personales sensibles, derivado de la Carta de Consentimiento Informado, debidamente requisitada a través de su firma
autografa, firma electrénica o cualquier otro mecanismo de autenticacién que al efecto se establezca, con la finalidad de
cumplir con lo establecido en el parrafo cuarto, del Articulo 21, de la Ley General de Proteccién de Datos Personales en
Posesion de Sujetos Obligados.

Adicionalmente, con la finalidad de llevar a cabo el Protocolo de Investigacion, se solicitan todos o algunos de sus siguientes
datos personales sensibles: estado de salud presente y pasado (discapacidades, intervenciones quirdrgicas, vacunas,
toxicomanias, uso de aparatos oftalmolégicos, ortopédicos, auditivos, protesis, anteojos etc.), historial clinico (alergias,
enfermedades, incapacidades, diagnosticos médicos, etc.), caracteristicas fisicas (color de piel, color de iris, color de cabello,
sefias particulares, estatura, peso, complexién, etc.); caracteristicas personales (tipo de sangre, ADN, etc.), informacién
genética, preferencias sexuales, datos de identificacion (nombre de familiares, costumbres, idioma o dialecto, etc.), nivel
escolar, ocupacion, datos patrimoniales (ingresos y egresos), datos ideolégicos (creencia religiosa, filoséfica o moral etc.) y
origen étnico o racial, entre otros.
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Anexo 7 Carta de no conflicto de intereses y derechos de autoria

San Luis Potosi, 15 de enero de 2023.

De acuerdo con el presente documento manifestamos que en el proyecto de investigacion titulada
“CUIDADORAS PRIMARIAS: BARRERAS Y FACILITADORES PARA PROPORCIONAR EL
CUIDADO EN NINOS CON DISCAPACIDAD” NO EXISTE ninguna situacién de conflicto de intereses
real, potencial o evidente, incluyendo ningun interés financiero o de otro tipo, para llevar a cabo esta

investigacion.

Igualmente a través del presente nos permitimos informar que para los involucrados en este proyecto
no existen conflictos de interés considerando desde la generacién del presente proyecto, hasta la
publicacion de resultados y los datos que de él se generen y que ante cualquier circunstancia seran
respetados los créditos de los participantes, el derecho de autor principal en la primera publicacion
gue se realice a la autora principal Karen Adyadeth Sanchez Garcés en seguida la Dra. Ma. del

Carmen Pérez Rodriguez y la Dra. Maribel Cruz Ortiz.

Para publicaciones posteriores, la autoria principal se decidir4 por consenso teniendo como criterio
principal la contribucién que realicen cada uno de los involucrados para el lugar que ocuparan en las
autorias, siempre llegando a un consenso entre la investigadora principal, la directora de tesis y
cosedora. Ademas, podran participar desde la 22 publicacion otros autores que no participan en la

tesis y en todo caso apareceran desde el 3er crédito de acuerdo a la tarea que desarrollen.

Respecto al financiamiento de las publicaciones u otros productos derivados tales como carteles,
folletos o trabajos de difusion seran solventados al 30% por el investigador principal y 70% por las

directoras de tesis.

Con lo antes mencionado queden claramente establecidos nuestro acuerdo en este proyecto

firmando de conformidad.

Karen Adyadeth Sanchez Dra. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez Dra. Maribel Cruz Ortiz

Garcés . . .
Directora de tesis co-asesora de tesis

Investigadora principal
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