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Titulo

Calidad de vida en cuidadoras/es familiares de personas mayores y programas sociales: El caso

“Apoyo a Personas Cuidadoras” del municipio de Zapopan.

Resumen

Esta investigacion se centra en el impacto de la carga del cuidado en la calidad de vida de las personas
cuidadoras familiares de adultos mayores en el municipio de Zapopan, quienes participan en el
programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”. Estas personas, que brindan cuidados a familiares
mayores de 60 afios, enfrentan agotamiento fisico, emocional y mental debido a la constante
preocupaciéon por el bienestar de sus seres queridos, lo que puede generar ansiedad, tristeza e

impotencia.

La metodologia empleada fue principalmente cualitativa y se dividi6 en dos etapas. En la primera, se
recopilé informacién descriptiva sobre las personas cuidadoras beneficiarias, considerando
variables como género, empleo y efectos fisicos y emocionales, lo que permiti6 la creacién de una
base de datos para el analisis. En la segunda etapa, se seleccionaron ocho participantes a partir de
criterios especificos y se les aplicaron tres instrumentos: el cuestionario WHOQOL de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) para evaluar la calidad de vida, el test de Zarit para medir la sobrecarga
del cuidador, y una entrevista cualitativa para profundizar en su situacion. Las respuestas fueron

categorizadas y analizadas con el software ATLAS.ti.

Los hallazgos indican una correlacion significativa entre la percepcion de calidad de vida y el nivel de
sobrecarga en los cuidadores. Los resultados muestran que aquellos con una baja o media percepcion
de calidad de vida experimentan una intensa sobrecarga, mientras que quienes perciben su calidad
de vida como alta reportan una ausencia de dicha sobrecarga. Esta relacion sugiere que una calidad
de vida deteriorada contribuye a sentimientos de insatisfacciéon y estrés, aumentando la carga
emocional de los cuidadores. En contraste, una alta calidad de vida se asocia con una mayor

satisfaccidn y resiliencia frente a los desafios del cuidado, lo que reduce la sensacion de sobrecarga.



Introduccion

Las personas cuidadoras familiares de personas mayores, son aquellas que adquieren las
responsabilidades de brindar cuidados directos e indirectos a un familiar con sesenta afios o mas, en
la presente investigacién dichas personas pertenecen al programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”
las cuales no cuentan con un horario para brindar cuidados y antes de ingresar al programa, no
contaban con una remuneracién o capacitacion para otorgar cuidados. El objetivo general del
programa antes mencionado, es mejorar la calidad de vida de la poblacién residente del municipio
de Zapopan, que realiza cuidados, a través de un apoyo econdmico mensual de mil pesos pagaderos

por medio de una tarjeta bancaria durante diez meses.

Cuidar implica agotamiento fisico, emocional y mental, debido a la constante preocupacién por el
bienestar de la persona que recibe los cuidados, esto combinado con la carga de observar cémo se
deteriora la salud de la persona mayor, puede generar sentimientos de ansiedad, tristeza, impotencia
y estrés, influyendo negativamente en la calidad de vida del cuidador, pero ;cuales son los efectos de
la carga de cuidado, en la calidad de vida de las personas cuidadoras del programa? Para el analisis
de la calidad de vida y la carga del cuidado, es fundamental considerar las diversas teorias que
abordan aspectos clave como el cuidado familiar, la resiliencia, el contexto ecolégico del cuidado, la

carga del cuidado y el sindrome del cuidador quemado.

Las teorias mencionadas anteriormente se describen con detalle a lo largo de la presente
investigacion para ofrecer una vision integral de la calidad de vida y la carga del cuidado, resaltando
la importancia de considerar factores internos, externos y culturales, asi como la necesidad de
intervenciones especificas para mejorar el bienestar de las personas cuidadoras y fortalecer su

capacidad de adaptacién frente a los desafios que viven dia con dia.

En esta investigacion se emple6 un método principalmente cualitativo dividido en dos etapas. La
primera consistio en recopilar informacién descriptiva sobre las personas cuidadoras familiares
beneficiarias del programa "Apoyo a Personas Cuidadoras”, incluyendo datos como género, empleo,
discapacidad de la persona cuidada, tareas realizadas y efectos fisicos y emocionales. Esta

informacion se utiliz6 para crear una base de datos, analizar y graficar los resultados.

En la segunda etapa, se seleccionaron ocho beneficiarios a partir de criterios especificos y se les
aplicaron tres instrumentos: El primero fue el cuestionario World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL) de la OMS para evaluar la percepcién de su calidad de vida, el segundo fue el test de Zarit

para medir el nivel de sobrecarga del cuidador y por ultimo, una entrevista cualitativa para obtener



informacién mas detallada de su situacién. Las respuestas de la entrevista se categorizaron y
codificaron segin la metodologia de Graham Gibbs (2007), utilizando el software ATLAS.ti para

facilitar el analisis.

Los hallazgos revelaron una correlaciéon entre la percepcién de calidad de vida y el nivel de
sobrecarga en los cuidadores. Cuando la calidad de vida es baja o media, la sobrecarga de cuidado
tiende a ser intensa, mientras que cuando existe una percepciéon de calidad de vida alta, se presenta
una ausencia de sobrecarga. Esto demuestra que una baja percepcién de calidad de vida puede llevar
a sentimientos de insatisfaccién y estrés, aumentando la susceptibilidad a la sobrecarga del cuidado,
por otro lado, una alta percepcion de calidad de vida se relaciona con una sensacién de satisfacciéon y

capacidad para enfrentar los desafios del cuidado, lo que reduce la sobrecarga.



Primer Capitulo: Planteamiento del Problema

La presente investigacidn pretende conocer las implicaciones que padecen las personas cuidadoras
familiares de personas mayores en su calidad de vida, dichas personas cuidadoras son
beneficiarias/os del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras” del municipio de Zapopan, en el
estado de Jalisco, México, por lo que también se aspira a proveer la informacidén necesaria para

aportar mejoras a dicho programa social.

La pregunta central de este trabajo es; ;como se relaciona la sobrecarga del cuidador (a) familiar con
su calidad de vida? asi como ;qué acciones podrian mejorar el programa de Zapopan “Apoyo a
Personas Cuidadoras? responder estas preguntas ayudard a cumplir el objetivo principal de
identificar como influye el nivel de sobrecarga del cuidador, en la calidad de vida de las personas
beneficiarias del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras” que cuidan familiares mayores de 60 afios

y que acciones podrian proponerse para mejorar el programa social “Apoyo a Personas Cuidadoras”.

Se hara una descripcién sobre los conceptos calidad de vida, personas cuidadoras, personas
cuidadoras formales e informales, envejecimiento poblacional, cuidado y personas mayores, asi como
la descripcion de algunas de las teorias mas importantes sobre estos conceptos, las cuales serviran
para comprender las consecuencias que tiene la sobre carga del cuidado en la calidad de vida de las
personas cuidadoras de personas mayores beneficiarias del programa “Apoyo a Personas

Cuidadoras”.

Se entendera por personas mayores; “aquellas que cuenten con 60 anos o mas de edad y que se
encuentren domiciliadas o en transito en el territorio nacional” (Ley de los Derechos de las Personas
Adultas Mayores [LDPAM], 2022). Con base en las proyecciones del (Consejo Nacional de Poblacién
[CONAPOQ], 2022), en México en el afio 1950 residian 5 personas mayores por cada 100 habitantes;
en 2021 esta cifra llega a 12 personas mayores por cada 100 habitantes, de mantenerse la tendencia,
se estima que, en 2050, 23 de cada 100 personas serdn adultos mayores, esto significa en términos

absolutos que México tendra 33.4 millones de personas adultas mayores en menos de 30 afios.

Respecto al concepto “calidad de vida” con base en un articulo publicado por la Federacién Autismo
Madrid (2021), la calidad de vida de una persona hace referencia; “al conjunto de condiciones que
contribuyen a su bienestar personal y social, por ello, mejorar y mantener la calidad de vida es

imprescindible para el desarrollo pleno y satisfactorio de cualquier persona”. Dentro de esta



investigacidn, se presentard una propuesta sobre lo que deberia representar el concepto calidad de

vida en las personas cuidadoras.

Para poner en contexto el término cuidadora o cuidador informal, lo entenderemos por; “aquella
persona, que no tiene capacitaciones previas para el cuidado y asume la responsabilidad de satisfacer
total o parcialmente las necesidades basicas de una persona dependiente, sin horario y sin
remuneracion a cambio” (Instituto Nacional de las personas Adultas Mayores [INAPAM], 2022), por
otro lado, las “personas cuidadoras formales” son; “aquellas personas profesionales y técnicos que
recibieron una formacion previa sobre los cuidados que necesitan las personas mayores, ofrecen
atencién con limites de horarios y tienen un menor vinculo afectivo que los cuidadores informales”.

(INAPAM, 2022).

Los cuidadores informales se encargan de suministrar apoyo fisico y emocional a través de una
relacién que va mas alla de la supervision y satisfaccién de necesidades. Para los autores Turtés B,
Rodriguez Y, Monier L. (2018) se requiere de; “atravesar por un complejo proceso de construccion y
reestructuracion de la dinamica socio familiar habitual (sin previa planificacion), que al fundirse con
la preocupacién y tensiéon que origina el tiempo y el esfuerzo invertido en el cuidado, hace que

aparezcan alteraciones en su bienestar fisico, mental y social” (p. 145).

Los autores Rojas, Gonzales, & Pérez, (2021, p. 4) sostienen que;

Este nuevo rol implica responsabilidades adicionales, asi como adaptar la
vida en funcién de la persona cuidada, ademas que deben cumplirlo de
forma paralela con otras actividades. En la medida que el tiempo transcurre
y la enfermedad o la dependencia avanzan, la tarea puede ser realizada con
menor entusiasmo, independientemente de la relacion afectiva. A causa del
aumento de los cuidados familiares, cada dia se realizan mas
investigaciones que permiten poner a disposicion instrumentos para
identificar las tareas que realizan estos cuidadores, asi como la repercusion
en su salud.

Por consiguiente, los desafios que plantea una sociedad mas longeva aumentan las posibilidades de
impactar en la calidad de vida de las personas cuidadoras informales, esto lo convierte en un gran
reto social y politico que obliga a repensar los programas y politicas publicas que buscan mejorar su

la calidad de vida. En palabras del autor Vazquez (2022, p. 105);



Las personas mayores, forman un grupo muy heterogéneo con condiciones
de vida, estado de salud, niveles educativos, relaciones sociales y
orientacion sexual muy diversos, esta diversidad debe reflejarse y valorarse
en las intervenciones politicas en todas aquellas materias que les afecten
participacion social, politica, economia, movilidad, vivienda, servicios
sanitarios, de atencion social y condiciones ambientales, entre otras cosas,
s6lo asi podremos construir sociedades junto con las nuevas generaciones
mas jovenes en las que el envejecimiento y la longevidad se perciban
plenamente como una oportunidad para cada ciudadano y ciudadana.

En el caso de Jalisco, con datos de sustraidos del CONAPO (2022), en 2015 el 6.7% de la poblacién
tenia 65 afios 0 mas; no obstante, se espera que para 2030 la proporcién sea de 9.9%, lo que significa
que aproximadamente 1 de cada 10 jaliscienses serd una persona adulta mayor. Las proyecciones de
poblacién por municipio mas recientes, publicadas por el CONAPO (2022), a mediados de 2022 los
municipios del estado con mayor volumen de poblacién de 60 afios y mas, eran Guadalajara
(236,742), Zapopan (151,151), San Pedro Tlaquepaque (64,268), Tonala (40,885) y Tlajomulco de
Zuiiga (36,308). Por su parte, los municipios con menor cantidad de personas adultas mayores de
60 afios y mas eran Santa Maria del Oro (427), Ejutla (510), Cuautla (546), San Cristobal de la
Barranca (560), y San Martin de Bolafios (578).



Grdfica 1 "Municipios de Jalisco con Poblacion de 60 arios y mds”

Municipios con mayor y menor cantidad de poblacién de 60 afios y mas, Jalisco 2022
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Fuente: elaborado por el IIEG con base CONAPQ; Proyecciones de la Poblacién de los
municipios de México 2015-2030 (actualizacién correspondiente al mes de agosto de 2019).

En el escenario actual del envejecimiento poblacional, la capacidad de vivir de forma auténoma e
independiente en la comunidad constituye un objetivo prioritario para la persona mayor y para la

sociedad.

La informacion sobre la carga de trabajo de los cuidadores informales es crucial para desarrollar
politicas y programas efectivos de apoyo. Esto puede incluir, capacitacion, recursos financieros y
servicios de salud especificos para los cuidadores, lo que a su vez puede mejorar su calidad de vida 'y
permitirles continuar brindando cuidados de manera sostenible, es por ello que este trabajo tiene
como principal objetivo, responder la pregunta ;cémo se relaciona la sobrecarga del cuidador (a)
familiar con su calidad de vida? en el caso de las personas beneficiarias del programa “Apoyo a

Personas Cuidadoras” de familiares mayores de 60 afios.

Dentro del marco del envejecimiento saludable se reconoce que una de las principales amenazas para
la salud y el bienestar de los adultos mayores es la dependencia. “La dependencia implica que el
autocuidado se transfiere a otras personas, la comunidad o las instituciones” (INAPAM, 2022). La

Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define a la dependencia como “un evento que ocurre cuando
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la capacidad funcional o intrinseca ha disminuido hasta un punto en que la persona ya no puede

realizar las tareas basicas de la vida diaria por si misma”.

La poblacién adulto mayor dependiente necesita de especial atencion, pero no se debe dejar de lado
aquella poblacién de personas cuidadoras informales, que muchas veces son las mas ignoradas por
ser las menos visibles, pero que en realidad también pertenecen a grupos vulnerables, reconocer y
visibilizar este grupo de la poblacion, es uno de los primeros pasos que se deben tomar en cuenta

para tratar de asegurarles una mejor calidad de vida. En palabras del autor Salazar, (2019, p. 370);

Los cuidadores son quienes reciben todas las emociones ambivalentes de
otros familiares no cuidadores de la persona dependiente, lo que significa
que experimentan gratitud, pero también enojo y culpa por el sufrimiento
del familiar a su cargo, o por el agravamiento de sus enfermedades

Las y los cuidadores se encuentran encarando los malestares fisicos de las
personas a las que cuidan, pero también todas sus expectativas y sus
frustraciones. Asimismo, son el blanco de la critica, justificada e
injustificada, de parte de la familia extendida de la persona dependiente.
Todas las circunstancias que se acaban de sefialar, mas los problemas
fisicos, psicolégicos y sociales propios del cuidador, generan intensos
cambios que se manifiestan en impactos y consecuencias emocionales
dificiles de predecir, y que ponen a prueba la resiliencia del grupo familiar.

El impacto emocional en la calidad de vida de las personas cuidadoras informales, es tan importante
como el impacto fisico, mas adelante se hablara sobre las causas y consecuencias que generan el
deterioro mental en el cuidador o la cuidadora informal llegando incluso al “sindrome del cuidador
quemado”. Entre la poblacién de 12 afios y mas que realiza trabajos de cuidados en México,
incluyendo los cuidados pasivos, las mujeres dedican, en promedio, 28.8 horas a la semana, mientras
que los hombres dedican, en promedio, 12.9 horas a la semana (INEGI-INMUJERES (2021) con base
enla ENUT 2019).

Al abordar la pregunta central sobre la relacion entre la sobrecarga del cuidador y su calidad de vida,
asf como proponer acciones para mejorar dicho programa social, este trabajo busca no solo
comprender las complejidades que enfrentan las personas cuidadoras, sino también ofrecer
soluciones tangibles que puedan influir positivamente en su bienestar. Es a través de una cuidadosa
exploracién de conceptos clave y teorias relevantes, que se evidencia la necesidad de politicas y

programas que no solo reconozcan el trabajo esencial de los cuidadores, sino que también tanto la
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esfera publica, privada, académica y la sociedad en general, respalden de manera efectiva su valiosa

y necesaria labor.
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Segundo Capitulo: Estado de la Cuestion

En esta seccidn, se presentaran los conceptos fundamentales que servirdn como cimiento para el
desarrollo de esta investigacion. Iniciaremos contextualizando el significado de ser un adulto mayor
en México, explorando no solo las caracteristicas demograficas de esta poblacion, sino también los
factores sociales y econdmicos que pueden contribuir a su situacion de dependencia y
profundizaremos en el rol de las personas cuidadoras, tanto formales como informales, analizando

sus responsabilidades, desafios y la importancia de su apoyo en la atencion a los adultos mayores.

2.1 Contextualizacién del Adulto Mayor en México

El envejecimiento de la poblacién en México es un fenémeno significativo. Durante el afio 2022, se
registraron mas personas mayores de 60 afios que menores de 4 afos. Se estima que para el afio
2050, las mujeres de 60 afios y mas representaran el 23.3% del total de la poblacién femenina,
mientras que los hombres constituiran el 19.5% del total masculino (CONAPO, 2022). Este aumento
en la poblacion de adultos mayores generara importantes consecuencias para el sistema de salud y
presentararetos para la estructura familiar. Ademas, se prevé que las mujeres asuman la mayor parte
de la carga de cuidado, lo que podria acentuar desigualdades existentes en la distribucién de

responsabilidades.

La poblacion adulta mayor en México enfrenta desafios significativos, especialmente en las zonas
rurales, donde se observa un mayor envejecimiento. Segun datos de CONAPO (2022), la poblacion
adulta mayor representa el 10.1% del total en areas rurales, en comparacion con el 8.6% en areas
urbanas. Ademas, un preocupante 12% de las mujeres y 9.2% de los hombres mayores viven solos
en hogares unipersonales, lo que los coloca en una situacién de vulnerabilidad ante cualquier

emergencia o necesidad que no puedan satisfacer por si mismos.

Este contexto se ve agravado por el limitado acceso a la educacion, que dificulta aun mas la capacidad
de los adultos mayores para recibir apoyo en sus tareas diarias y acceder a la atencion médica. En
México, el 28.7% de las mujeres y el 19.9% de los hombres adultos mayores son analfabetos, y esta
situacién es aiin mas critica en las zonas rurales, donde el 53.2% de las mujeres y el 37.1% de los
hombres no saben leer ni escribir (CONAPO, 2022). Esta falta de educacién resalta la vulnerabilidad

de esta poblacién en multiples aspectos, complicando su acceso a recursos y servicios esenciales.
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El envejecimiento poblacional es un fendmeno mundial que tiene repercusiones en diversos ambitos
de nuestra vida cotidiana. Sus efectos comienzan a dimensionarse en areas como el mercado laboral,
la seguridad social, la composicién de la fuerza de trabajo, asi como en el consumo y la demanda de
bienes y servicios especializados (Tuirdn, 2013). En este contexto global, México no es una excepcion.
Segun los resultados del Censo Nacional de Poblacién y Vivienda 2020, 1a poblacién de 60 afios o mas
asciende a 15.1 millones, lo que representa el 12.0% de la poblacién total del pafs. Este fenémeno de
envejecimiento es el resultado de una larga evolucidn, caracterizada por la disminucién de las tasas
de fecundidad y el aumento de la esperanza de vida, lo que transforma la estructura demografica de
la sociedad, pasando de sociedades jovenes a sociedades maduras, y posteriormente a sociedades

envejecidas (Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas [UNFPA], 2012).

A continuacion, se muestra el orden de municipio o alcaldia de la republica mexicana con mayor

cantidad de poblacién de 60 afios o mas.

Grdfica 2
“Poblacidn de 60 anos o mds ordenado por municipio o alcaldia”.

Entidad federativa a la que | Municipio o alcaldia con 100 | Poblacion de 60 o mas afos | Posicion que ocupa por el

pertenece el municipio o mil o mas habitantes de 60 o nom. de pob. de 60 o mas
alcaldia mas afos anos
Ciudad de México lgtapalapa 261,864 i
Jalisco Guadalajara 238,500 2
Estado de México Ecatepec 221922 3
Puebla Puebla 214718 4
Ciudad de México Gustavo A Madero 203,282 5
Nuevo Leon Monterrey 193,817 @
Jalisco Zapopan 172,228 7
Baja California Tijuana 169,178 8
Guanajuato Ledn 165,527 9
Estado de México Nezahualcoyotl 164,406 10
Yucatan Meérida 139677 11
Ciudad de México Coyoacan 126,461 12
Baja California Mesxicali 122,845 13
Ciudad de México Alvaro Obregdn 122,228 14
Estado de México Naucalpan de Juarez 121,040 15
Chihuahua Chihuahua 117,327 16
Querétaro Querétaro 111,703 17
Sinaloa Culiacan 111,615 18
Estado de México Tlalnepantia de Baz 108,728 19
San Luis Potosi San Luis Potosi 108,672 20
Michoacan Morelia 108,145 21
Ciudad de México Talpan 108,806 22
Guerrero Acapulco 107,064 23
Nuevo Ledn Guadalupe 103,730 24
Total 3,626,483

Fuente: Elaborado a partir de INEGI (2021), Censo de Poblacidn y Vivienda 2020, Tabulados del Cuestionario Bdsico.
Disponible: https://bit.ly/31AdNUp
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En los préximos afios, la cantidad de adultos mayores no solo aumentarg, sino que también viviran
mas afios gracias a la mejora en la esperanza de vida. Se prevé que esta esperanza de vida pase de
75.2 afios en 2020 a 79.6 afios a mediados de siglo (CONAPO, 2022). Entre 1950 y 2021, la poblacién
de personas mayores creci6 de 1.3 a 15.0 millones, lo que representa un incremento de 13.7 millones
en solo 71 afios. Se estima que esta tendencia continuara, y para 2050, se espera que la cifra alcance

los 33.4 millones de personas mayores en México.

Este contexto de crecimiento poblacional y longevidad resalta la importancia de reconocer la
contribucién de las personas mayores a la sociedad. En 1990, la Organizacién de las Naciones Unidas
(ONU) designo el 1° de octubre como el “Dia Internacional de las Personas Adultas Mayores”. Esta
fecha se celebra anualmente para honrar su aporte al desarrollo humano y econémico, al tiempo que
se enfatizan las oportunidades y desafios que conlleva el envejecimiento de la poblacién a nivel

global.

En su obra "Vejez, salud y sociedad en México", Verénica Montes de Oca reflexiona sobre la situacion
de la poblacién adulta mayor en el pais. La autora destaca las principales barreras que enfrentan en
términos de salud y bienestar, asi como la necesidad de promover politicas y programas que les
permitan disfrutar de una vida plena y satisfactoria. Segtin Montes de Oca (2015), “la vejez en México
se caracteriza por la presencia de enfermedades crénicas, discapacidades y limitaciones funcionales
que afectan la calidad de vida de las personas mayores, y que se relacionan con factores sociales,

econdmicos y culturales”.

En este contexto, la autora enfatiza la urgencia de que las politicas publicas se centren en las
necesidades especificas de este grupo, tanto en términos de salud como de participacidn social. Esto
implica la creacién de programas y servicios que no solo atiendan sus necesidades, sino que también
promuevan su inclusién social. Dado que el envejecimiento de la poblacién conlleva un mayor riesgo
de desarrollar enfermedades y, a su vez, una disminucidon gradual de las capacidades fisicas y

mentales, la probabilidad de discapacidad y dependencia también aumenta.

Una de las definiciones mas utilizadas sobre el concepto de dependencia es la del Consejo de Europa

(1998, p. 22), que la reconoce como:

Un estado en que se encuentran las personas que por razones ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen la
necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de lavida diaria. La dependencia puede afectar a cualquier sector
de la poblacion y no sélo a las personas mayores. Si bien es cierto que la
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dependencia tiende a aumentar con la edad, y que la vejez se caracteriza
por aparecer frecuentemente asociada con multiples problemas de salud, la
edad no es el Unico criterio acerca de este estado.

El concepto de dependencia se refiere a la dificultad constante que experimentan algunas personas
para realizar actividades cotidianas, lo que les lleva a requerir ayuda. Estas actividades se dividen en
dos categorias: basicas e instrumentales. Las actividades basicas son fundamentales e incluyen
moverse dentro de una habitacion, usar el bafio, alimentarse, asearse y vestirse. En contraste, las
actividades instrumentales requieren una mayor complejidad tanto cognitiva como motora,
abarcando tareas como cocinar, hacer labores del hogar, trasladarse fuera de casa y gestionar la

medicacion.

Es importante destacar que, aunque las personas mayores de 60 afios suelen ser consideradas como
un grupo homogéneo, existen variaciones significativas dentro de este segmento. Por ejemplo, una
persona de 60 afios puede ser activa laboralmente y no necesitar asistencia, dedicandose a trabajos
remunerados y tareas no remuneradas, como cuidar de otros y realizar labores domésticas. Sin
embargo, a medida que se avanza en la edad, las probabilidades de deterioro de la salud aumentan,

elevando el nimero de personas que requieren cuidados.

La pérdida de capacidades y la consiguiente disminucion de la autonomia para realizar actividades
diarias hacen necesaria la atencién y el cuidado por parte de otros. Una persona se considera
dependiente cuando presenta limitaciones fisicas, psiquicas o intelectuales que le impiden llevar a
cabo sus tareas cotidianas, requiriendo asi asistencia. Las limitaciones diarias definen la
dependencia, la cual puede variar segin el grado de pérdida de autonomia que experimente la

persona. Por ello, es fundamental ofrecer asistencia adecuada a las capacidades individuales.

La organizacion espafiola Atenzia (2018) establece tres niveles diferentes de dependencia, que son
fundamentales para entender las necesidades de las personas mayores. El primer nivel es la
dependencia moderada, que se refiere a aquellos casos en los que la persona necesita ayuda una vez
al dia o de forma intermitente para realizar tareas basicas diarias. El segundo nivel es la dependencia
severa, donde la persona requiere asistencia mas continua, de dos a tres veces al dia para actividades
rutinarias. Finalmente, se encuentra la gran dependencia, que es el grado mas alto y se refiere a
aquellos casos en los que la persona necesita atencion y ayuda permanente, ya que no puede valerse

por si misma.
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Segun el Instituto Nacional de Geriatria (INGER) de México, en 2019 habia 1,200,794 personas
mayores que eran dependientes, lo que indica que presentaban limitaciones para realizar actividades
basicas de la vida diaria y contaban con al menos un cuidador. Esta situacion resalta la necesidad de

contar con politicas adecuadas que atiendan a esta poblacién.

2.2 Personas Cuidadoras: Un Analisis de los Roles y Responsabilidades

Las personas cuidadoras son, en muchas ocasiones, el recurso esencial para brindar atenciones
especificas, a menudo especializadas, a las personas con enfermedades crénicas. Estas personas
desempeifian un papel crucial al facilitar y proporcionar asistencia en las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria que una persona mayor no puede llevar a cabo por si misma, ya sea

por incapacidad fisica o mental.

Las principales tareas que definen el papel de la persona cuidadora varian segun la funcionalidad y
las necesidades de la persona que recibe el cuidado. Estas tareas incluyen movilizaciéon y
transferencias, higiene personal y vestido, alimentacidn, apoyo en la funcionalidad fisica, inteligencia
emocional, técnicas para el manejo del estrés, terapia y estimulaciéon cognitiva, atenciéon de
emergencias, asi como acompafiamiento y apoyo emocional (INAPAM, 2022), sin embargo, es
importante sefialar que, como menciona la autora Maria Rueda (2019), “en el imaginario social
persiste la norma de que es la familia la que esta obligada a prestar ayuda a los ancianos”, lo cual
excluye la participacion de redes sociales mas amplias, como la comunidad y el estado. Esta norma
arraigada no solo influye en la dindmica intrafamiliar, sino que también impacta significativamente

en la distribucion de responsabilidades y recursos para el cuidado de los adultos mayores.

Las personas cuidadoras pueden clasificarse en dos categorias: cuidadoras formales e informales. Las
cuidadoras formales son aquellas que se han especializado en el ambito del cuidado y trabajan con
personas dependientes a cambio de una remuneracidon econémica, sin necesidad de tener un vinculo
familiar. Su motivacion, tanto personal como profesional, las convierte en un recurso valioso al
momento de atender a un familiar con necesidades. Por otro lado, las cuidadoras informales son
familiares, vecinos o amigos que asumen la responsabilidad de satisfacer, total o parcialmente, las
necesidades de una persona dependiente o con algin grado de discapacidad. Esta situacién implica
que la persona dependiente no puede valerse por si misma para realizar las actividades de la vida
diaria. Segin el INAPAM (2022), estas cuidadoras informales proporcionan un apoyo fisico y

emocional que establece una relacién mas profunda que la simple supervision.
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Un dato relevante proporcionado por los autores Lopez, Ortega y Aranco (2019), con informacién del
Banco Interamericano de Desarrollo (BID), sefiala que el 25% de las personas adultas mayores en
México requieren cuidados informales en el hogar. Esta cifra resalta la importancia de las cuidadoras
informales en la atencién de las personas dependientes, quienes juegan un papel crucial en el

bienestar de este grupo poblacional.

Para entender mejor el contexto en el que operan estas cuidadoras, es util considerar el concepto del
"diamante del cuidado"”, introducido por Razavi (2012). Este modelo identifica a los actores
responsables de proporcionar cuidados: la familia, el Estado, la comunidad y el mercado. Segtn
Razavi, todos estos actores deben colaborar para garantizar una adecuada provisién de cuidados, lo

que es esencial para mejorar la calidad de vida de las personas mayores y sus cuidadores.

Ilustracion 1 “Diamante del Cuidado de Razavi”.

FAMILIA

MERCADO CUIDADOS ESTADO

COMUNIDAD

Elaboracién propia con base al libro “The political and social economy of care in a development context: Conceptual
issues, research questions and policy options”.

En el diamante del cuidado, la responsabilidad principal recae en la familia, pero al observar mas de
cerca, es evidente que las mujeres asumen la mayor parte de esta carga. La importancia de distribuir
el cuidado entre los diferentes sectores radica en mejorar la calidad de vida de todas las personas

cuidadoras, la mayoria de las cuales son mujeres. Este predominio femenino en el cuidado se

18



relaciona tanto con la realidad sociodemografica del pais como con tradiciones culturales y

corrientes ideoldgicas profundamente arraigadas (Rangel, 2017).

La falta o insuficiencia de recursos de apoyo para los cuidadores informales convierte el acto de
brindar cuidados en un desafio extremadamente exigente. Como sefiala Pab6n (2014), “las personas
que cuidan acaban desarrollando niveles de malestar psicolégico y fisico que les obstaculizan o
impiden ejercer sus actividades de cuidado de una forma adecuada y adaptativa tanto para ellas como
para las personas dependientes.” A pesar de su papel crucial, los cuidadores informales han sido
vistos principalmente como un recurso para abordar problematicas publicas, sociales y familiares, y
raramente se considera su necesidad de apoyo directo por parte de las politicas gubernamentales

(Vazquez, 2010).

Aunque cuidar puede ser una experiencia positiva y gratificante, también conlleva desafios
significativos. Los cuidadores pueden enfrentar periodos de estrés, ansiedad, depresién y frustracion,
que deben ser monitoreados cuidadosamente. Cuando estos sentimientos se intensifican, pueden
llevar a alteraciones fisicas, emocionales y sociales que impactan diversas areas de la vida del
cuidador. Este fen6meno es conocido como sindrome del cuidador quemado, un término que fue
introducido por Herbert ]. Freudenberger en 1974 para describir el agotamiento que
experimentaban voluntarios en una clinica de rehabilitacién de drogas. Tras un afio de servicio,
muchos se sentian fatigados, irritables y adoptaban actitudes despectivas hacia los pacientes,

evitando el contacto con ellos (fundacién Caser, 2020).

Ademas, es crucial visibilizar el papel del cuidador ante el Estado. Como sefiala Enriquez (2019),
“visibilizar ante el Estado el rol del cuidado implica desvincularlo de la visién romantica de entrega
y abnegacion que acompaiia al cuidado en el mundo de las relaciones de pareja.” Cuidar a alguien en
situacion de dependencia a menudo implica que la persona cuidadora descuide su propia vida. Este
hecho no debe ser romantizado; debe ser reconocido como un trabajo que exige esfuerzo y

dedicacion, mas alla de un simple acto de amor.

Es fundamental considerar que el envejecimiento poblacional en México ocurre en un contexto de
crisis econdmica, desigualdad social y limitada cobertura de los sistemas de proteccion social. Por
ello, uno de los principales desafios es implementar politicas publicas que se ajusten a esta nueva
realidad demografica. Un reto crucial para el gobierno, el sector empresarial y la sociedad civil es
crear una nacion inclusiva donde todas las personas, independientemente de su edad, tengan las

mismas oportunidades para garantizar el respeto y ejercicio de sus derechos.
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Desde la perspectiva legislativa, un cambio importante ocurrié en 2002 con la promulgacién de la
Ley de los Derechos de las Personas Adultas Mayores. El extinto INSEN se transformo en el Instituto
Nacional de Adultos en Plenitud (INAPLEN) y luego en el Instituto Nacional de las Personas Adultas
Mayores (INAPAM), encargado de liderar las politicas publicas dirigidas a la poblacién de 60 afios o
mas. En 2023, se aprobd un aumento del 25% en el apoyo econdmico para adultos mayores, aunque
este programa no estd especificamente dirigido a quienes se encuentran en situacién de dependencia.
Esta evolucion legislativa busca mejorar la calidad de vida de este grupo, que, como sefalan Ferradas
Canedo y Freire Rodriguez (2016), abarca tanto aspectos subjetivos como objetivos. Galvan (2014)
identifica cinco campos de calidad de vida: fisico, material, educativo, emocional y social, cada uno de
los cuales es fundamental para el desarrollo integral de las personas, incluyendo a los adultos
mayores. Asi, el marco legislativo no solo se enfoca en el apoyo econémico, sino que también debe
considerar cdmo estos diversos elementos contribuyen a una vida digna y satisfactoria para las

personas mayores.

2.3 Reflexiones principales sobre el estado de la cuestion

A medida que el nimero de adultos mayores y las tasas de dependencia aumentan, se vuelve esencial
replantear nuestro enfoque hacia su cuidado. Las personas cuidadoras, en su mayoria mujeres,
enfrentan un agotamiento emocional significativo y una carga que a menudo no recibe el
reconocimiento ni el apoyo que merece. La solucidn a este reto no solo debe pasar por garantizar una
atencién adecuada a los adultos mayores, sino también por crear un entorno en el que la comunidad,
el Estado y la familia colaboren para distribuir equitativamente las responsabilidades de cuidado. Al
hacerlo, no solo mejoraremos la calidad de vida de las personas mayores, sino que también

comenzaremos a mejorar las condiciones en las que ofrecen cuidados las personas.

Las personas cuidadoras son el pilar fundamental en la atencién a adultos mayores con
enfermedades croénicas, brindando un soporte crucial en las actividades diarias que muchas veces
son inalcanzables para quienes enfrentan limitaciones fisicas o mentales. Su labor abarca desde la
higiene personal hasta el apoyo emocional y la estimulacién cognitiva, reflejando la complejidad y el
compromiso que implica cuidar de una persona dependiente. Sin embargo, la carga de este cuidado
suele recaer de manera desproporcionada en las mujeres, quienes enfrentan no solo la
responsabilidad del cuidado, sino también la presiéon de cumplir con roles familiares y sociales

preestablecidos.
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A pesar de su papel esencial, los cuidadores, especialmente los informales, son a menudo
invisibilizados en las politicas publicas, lo que agrava su situacién y aumenta el riesgo de sufrimiento
emocional y fisico. Es importante que las politicas publicas no solo reconozcan la importancia del
cuidado, sino que también proporcionen los recursos necesarios para aliviar esta carga, creando un
marco inclusivo que garantice la dignidad y el respeto a todos los involucrados. En un pais donde la
poblacién estad envejeciendo rapidamente, esta transformacién es no solo necesaria, sino también

urgente, ya que representa una oportunidad para construir una sociedad mas solidaria y consciente.
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Tercer Capitulo: Marco Tedrico

En el siguiente apartado se daran a conocer algunas de las teorias mas relevantes
relacionadas con los conceptos que se describieron con anterioridad, para comprender de
mejor manera el problema que conlleva la sobre carga del cuidado en las personas
cuidadoras familiares de personas mayores en su calidad de vida, lo cual también
proporcionara una vision general de las ideas y perspectivas que han sido desarrolladas por

otros investigadores en el campo.

3.1 Teorias y Enfoques sobre la Calidad de Vida

La calidad de vida es un concepto complejo que no puede ser medido de forma Unica o
aislada, sino que requiere un enfoque multidimensional que tenga en cuenta las diferentes
esferas como la fisica, mental, social, cultural, politica y las perspectivas que lo conforman.
Es importante comprender la manera en que las personas experimentan su vida en
diferentes contextos, para identificar las areas en las que necesitan apoyo para mejorar su
bienestar, asi como para identificar las necesidades y prioridades de una poblacién en
especifico, por lo tanto, es importante conocer sobre el concepto calidad de vida, las
herramientas de mediciéon que permiten evaluarla y asi disefiar y/o mejorar las politicas
publicas y programas de intervencién que respondan a las necesidades y prioridades de la

poblacién.

3.1.1 Calidad de Vida: Perspectivas y Evaluacion desde la Organizacion
Mundial de la Salud

La labor iniciada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en la década de 1980 para
conceptualizar y medir la calidad de vida de un individuo dio origen a un proyecto enfocado
en su evaluacion. En este esfuerzo, especialistas en medicina y ciencias sociales definieron la
calidad de vida segiin como una persona percibe en el contexto cultural y en el conjunto de
valores que lo rodean, asi como en relacién con sus metas, expectativas y preocupaciones.
Este concepto se ve influido por su salud fisica, estado psicoldgico, grado de independencia,

relaciones sociales, factores ambientales y creencias personales. En este sentido, no es
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suficiente considerar solo el monto absoluto o relativo de los ingresos, sino también el grado

de satisfaccidon que estos proporcionan.

La Organizacion Mundial de la Salud menciona que "la evaluacién de la calidad de vida debe
basarse en una amplia serie de criterios y no en un solo aspecto como podria ser el dolor, y
cuando lo haya, la calidad de vida se evaluara estudiando el impacto de ese dolor en la
autonomia individual y en la vida psicolégica, social y espiritual del individuo, en vez de

7

centrar la atencidn exclusivamente en el dolor en si” (1996, p. 385).

A continuacién, se muestra un cuadro con las esferas y facetas adoptadas en el instrumento

para evaluar la calidad de vida por parte de la Organizacién Mundial de la Salud:

Cuadro 1 “Aspectos Fundamentales sobre la Calidad de Vida”
Esferas y facetas adoptadas en el instrumento para evaluar la calidad de vida

Esferas Facetas

Fisico Dolor, malestar
Energia, cansancio
Sueno, descanso

Psicoldgico Sentimientos positivos
Labor de reflexion, aprendizaje, memoria, concentracion
Autoestima
Imagen y apariencia corporales
Sentimientos negativos

Grado de independencia Movilidad
Actividades de |a vida diaria
Dependencia respecto de medicaciones o tratamientos
Capacidad de trabajo

Relaciones sociales Relaciones personales
Apoyo social
Actividad sexual

Entorno Seguridad fisica
Entorno domeéstico
Recursos financieros
Atencion sanitaria y social: disponibilidad y calidad
Oportunidades para adquirir informacidn y aptitudes nuevas
Actividades recreativas: participacion y oportunidades
Entorno fisico (contaminacion, ruido, trafico, clima)
Transporte

Espiritual Espiritualidad/religion/creencias personales

23



Recuperado de https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/55264/WHF_1996_17_n4_p385-387_spa.pdf;sequence=1

Para abordar de manera efectiva la complejidad de la calidad de vida, es fundamental
explorar diversas teorias que han enriquecido nuestro entendimiento sobre este concepto.
En este sentido, es crucial analizar las propuestas de pensadores influyentes que han
profundizado en cdmo se relacionan los distintos factores con el bienestar humano. Una de
las teorias mas significativas en este ambito es la de Amartya Sen, un economista y filésofo
que ha aportado una vision integral sobre las capacidades individuales y su impacto en la

calidad de vida.

3.1.2 Mas Alla de las Necesidades Basicas: La Teoria de Capacidades de
Sen

Sen recibi6 el Premio Nobel de Economia en 1998 por sus contribuciones en la formulaciéon
de la teoria del bienestar y la medicion del desarrollo humano. Se enfoca en las capacidades
que tiene cada individuo para llevar a cabo lo que él llama funciones valiosas. Segun Sen, la
calidad de vida se mide en términos de las oportunidades que tiene cada persona para
desarrollar sus capacidades y realizar sus objetivos. Sen (1985, p. 5) argumenta que “la
calidad de vida no se limita a la satisfaccion de las necesidades basicas, como la alimentacion
y la vivienda, sino que también debe considerar la capacidad de cada persona para vivir una
vida digna y significativa”. Esto significa que la calidad de vida se relaciona en gran medida
con la libertad y la autonomia de cada individuo para elegir su camino y tomar decisiones

sobre su vida.

Segun la teoria de Sen, la calidad de vida se puede medir a través del enfoque de las
capacidades, que se concentra en las oportunidades reales que tienen las personas para
desarrollar sus capacidades y alcanzar sus objetivos. Este enfoque se distingue de los
enfoques de las necesidades o los recursos que se concentran en los bienes y servicios que
se necesitan para satisfacer las necesidades basicas. El enfoque de las capacidades tiene que
ver con las oportunidades que tienen las personas para hacer lo que valoran y para alcanzar

sus metas, para Sen (1999, p. 90) “estas oportunidades incluyen el acceso a la educacion, la
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atencion médica, la vivienda adecuada, el trabajo digno, la participacion politica y la libertad

de expresion”.

Segun Sen, la calidad de vida también esta influenciada por factores sociales, culturales y
politicos, como la discriminacion, la desigualdad, la corrupcién y la falta de acceso a recursos
y oportunidades, por lo tanto, para mejorar la calidad de vida de las personas, es necesario
abordar estos factores tratando de promover un entorno social y politico justo y equitativo.
En resumen, la teoria de calidad de vida de Amartya Sen se enfoca en las capacidades que
tienen las personas para desarrollar su potencial y alcanzar sus objetivos. Esta teoria se
enfoca en las oportunidades reales que tienen las personas para vivir una vida digna y
significativa, y se centra en la libertad y la autonomia de cada individuo para elegir su camino

y tomar decisiones sobre su vida.

3.1.3 Las Necesidades Humanas y la Autorrealizacion: Teoria de Maslow

Abraham Maslow (1908-1970) fue un psicélogo estadounidense, considerado uno de los
fundadores de la psicologia humanista. Maslow es conocido por su teoria de la jerarquia de
necesidades, que sostiene que las necesidades humanas estan organizadas en una jerarquia,
desde las mas basicas hasta las mas elevadas, y que deben ser satisfechas en orden para
alcanzar la autorrealizacién, ademas, Maslow desarrollé el concepto de autorrealizacion, que
se refiere al proceso de crecimiento personal y la busqueda de la realizacidn plena de las
capacidades y potencialidades humanas. La obra mas destacada de Maslow es "Motivacion y

personalidad” (1954), en la que se presenta su teoria de la jerarquia de necesidades.

La jerarquia de necesidades se organiza de la siguiente manera, segin Maslow (1954): "las
necesidades fisioldgicas, las necesidades de seguridad, las necesidades sociales o de
afiliacion, las necesidades de estima y las necesidades de autorrealizacion" (p. 46). De
acuerdo con la teoria de Maslow, podriamos decir que la calidad de vida se relaciona con el
grado en que se satisfacen estas necesidades en cada nivel de la jerarquia. Es decir, para que

una persona pueda tener una buena calidad de vida, primero deben ser satisfechas las
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necesidades mas basicas, como la alimentacion y la seguridad, antes de poder abordar

necesidades mas elevadas, como la autorrealizacion.

Maslow (1954) destaca que la satisfaccion de las necesidades inferiores "es un requisito
previo para el surgimiento y el mantenimiento de las necesidades superiores” (p. 65). En
otras palabras, una persona no puede alcanzar la autorrealizacion sin haber satisfecho antes

sus necesidades fisiolégicas, de seguridad y sociales.

3.1.4 Teoria de Necesidades Basicas: Un Enfoque Humanista de Manfred
Max-Neef

Manfred Max-Neef (1932-2019) fue un economista y ambientalista chileno-aleman,
reconocido por sus aportes en el dmbito del desarrollo humano y la economia ecolégica. Max-
Neef fue un critico de la economia convencional y propuso un enfoque alternativo basado en
la satisfacciéon de las necesidades humanas fundamentales. Su enfoque de las necesidades
humanas basicas se ha convertido en una teoria influyente en el dmbito del desarrollo
humano y ha sido utilizado para guiar la planificacién y evaluacion de politicas publicas en
varios paises. Max-Neef también fue un activista social comprometido con la defensa de los

derechos humanos y la justicia social.

El enfoque de las necesidades humanas basicas de Max-Neef es un modelo tedrico que busca
comprender las necesidades fundamentales de los seres humanos y cdmo estas se relacionan
con el desarrollo humano y la calidad de vida. Segin Max-Neef (1992), las necesidades
humanas basicas se refieren a "aquellas necesidades que son comunes a todos los seres
humanos, que son universales y que tienen un caracter existencial" (p. 16). Max-Neef
sostiene que estas necesidades son finitas, es decir, que su nimero es limitado y que estan
interrelacionadas entre si y que estas necesidades estan en constante interaccién con el

entorno social y natural en el que se desenvuelven las personas.

Max-Neef (1992) identifica nueve necesidades humanas basicas: subsistencia, proteccion,
afecto, entendimiento, participacion, ocio, creacidn, identidad y libertad. Cada una de estas

necesidades es esencial para la vida humana y contribuye a la calidad de vida de las personas.
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Segin Max-Neef, estas necesidades "son necesidades humanas, no necesidades culturales,
no necesidades sociales, no necesidades individuales, sino necesidades humanas" (p. 17). El
enfoque de las necesidades humanas basicas de Max-Neef tiene implicaciones importantes
para la planificacion del desarrollo humano y la evaluacion de politicas publicas. Segiin Max-
Neef (1992), "el desarrollo humano no se mide por el crecimiento econémico, sino por la
satisfacciéon de las necesidades humanas fundamentales” (p. 22). Por lo tanto, las politicas
publicas no solo deben centrarse en el crecimiento econémico, sino que también en

satisfacer estas necesidades humanas fundamentales.

En resumen, el enfoque de las necesidades humanas basicas de Max-Neef es una teoria que
busca comprender las necesidades fundamentales de los seres humanos y su relacion con el
desarrollo humano y la calidad de vida. Segin este enfoque, las necesidades humanas basicas

son universales, y deben ser satisfechas para lograr una calidad de vida digna.

3.1.5 Teoria de la Felicidad Subjetiva de Edward Diener

Edward F. Diener es un psicélogo estadounidense reconocido por sus contribuciones en el
campo de la psicologia positiva y el bienestar subjetivo. Diener ha sido pionero en la
investigacion sobre la felicidad y la calidad de vida, y ha desarrollado importantes teorias en
este campo. El es conocido por su definicién de la felicidad como "la presencia de afecto
positivo y la ausencia de afecto negativo"” (Diener, 1984 ), argumenta que la felicidad no solo
se relaciona con la satisfaccion de las necesidades materiales, sino que también esta
influenciada por factores sociales y psicoldgicos. El enfoque de la felicidad subjetiva de
Diener es un modelo tedrico que busca entender la felicidad desde la perspectiva individual
y subjetiva de cada persona. Este enfoque ha sido muy influyente en la psicologia positiva y
ha permitido avanzar en la comprensiéon de los factores que contribuyen al bienestar

psicologico y la calidad de vida.

Segun Diener (1999), la felicidad subjetiva se refiere a "la evaluacién cognitiva y afectiva
global que una persona hace de su vida" (p. 277). En otras palabras, la felicidad subjetiva es
una percepcién personal y subjetiva de la calidad de vida, que incluye aspectos como la

satisfacciéon con la vida, la presencia de emociones positivas y la ausencia de emociones
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negativas. Diener (1999) identifican tres factores clave que contribuyen a la felicidad
subjetiva: las caracteristicas personales, las circunstancias de vida y las actividades y
practicas que las personas realizan. En cuanto a las caracteristicas personales, Diener (1999)
seflala que algunos rasgos de personalidad, como la extraversiéon y la apertura a la
experiencia, estadn relacionados con niveles mas altos de felicidad subjetiva. ademas, la
calidad de las relaciones sociales y la satisfaccién con el trabajo también influyen en la

felicidad subjetiva.

En cuanto a las circunstancias de vida, Diener (1999) sefiala que la edad, el género y el nivel
socioecondmico estan relacionados con la felicidad subjetiva, sin embargo, estos factores
tienen un impacto limitado y aspectos como la salud y la libertad personal, son mas
importantes para la felicidad subjetiva. Por ultimo, Diener destaca la importancia de las
actividades y practicas que las personas realizan para aumentar su felicidad subjetiva, entre
estas practicas se encuentran el cultivo de relaciones positivas, la practica de la gratitud y la
meditacion. El enfoque de Diener es relevante para la calidad de vida, ya que la felicidad
subjetiva esta relacionada con diversos aspectos de la calidad de vida, como la salud, las

relaciones interpersonales, el trabajo y la libertad personal.

3.1.6 Reflexiones principales sobre las perspectivas teoricas de la
calidad de vida

La calidad de vida es un concepto multidimensional que ha sido abordado desde diversas
perspectivas tedricas. Este cuadro resume las contribuciones de cuatro influyentes

pensadores: Amartya Sen, Abraham Maslow, Manfred Max-Neef y Edward Diener.
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Cuadro 2 “Perspectivas Tedricas sobre la Calidad de Vida”

Perspectivas Tedricas sobre la Calidad de Vida
Teorico Enfoque Conceptos Clave Implicaciones para la Calidad de
Vida
Amartya Enfoque de | - Oportunidades y Vida Digna: La calidad de vida
Sen Capacidades | Libertad: La calidad de depende de la libertad y Ila
vida se mide por la capacidad para alcanzar metas,
capacidad de cada considerando factores sociales y
individuo para desarrollar | politicos que afectan estas
sus potenciales. oportunidades.
- Autonomia: El poder
elegir su camino.
Abraham Teoria de la | - Piramide de | Escaleraal Exito: La calidad de vida
Maslow Jerarquia de | Necesidades: Desde lo | seeleva a medida que se satisfacen
Necesidades | fisioldgico hasta la | necesidades basicas; la
autorrealizacion. autorrealizacion es posible solo
- Crecimiento Personal: | después de asegurar  las
Necesidades basicas como | necesidades fundamentales.
fundamento del desarrollo
superior.
Manfred Enfoque de |- Nueve Necesidades | Desarrollo Integral: La calidad de
Max-Neef | Necesidades | Universales: Subsistencia, | vida se basa en satisfacer estas
Humanas afecto, identidad y mas. | necesidades humanas
Basicas - Interaccién Social y | fundamentales. Las politicas deben
Natural: Las necesidades | enfocarse en el bienestar holistico,
son finitas e|no solo en el crecimiento
interrelacionadas. econdémico.
Edward F. | Enfoque de | - Felicidad como Estado: | Bienestar Personal: La calidad de
Diener Felicidad Combinacién de afecto | vida se mide a través de la felicidad
Subjetiva positivo y ausencia de | subjetiva. Fomentar relaciones
negativo. positivas, practicar gratitud y
- Evaluaciéon Personal: | meditacion son claves para
Satisfaccion vital y | potenciar el bienestar.
emociones positivas.

En conclusién, cada autor proporciona un marco Unico para comprender céomo las
capacidades, necesidades y factores subjetivos influyen en la calidad de vida de las personas.
Al analizar estas teorias, se revela la complejidad de intentar medir la calidad de vida y la
necesidad de considerar diversos aspectos, que van desde la satisfacciéon de necesidades

basicas hasta la busqueda de felicidad y autorrealizacién. Comprender como las capacidades
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y necesidades afectan el bienestar es esencial, ya que permite disefiar politicas y programas
que no solo aborden las necesidades materiales, como vivienda y alimentacion, sino que

también promuevan el desarrollo personal y emocional de los individuos.

Esto implica reconocer la importancia de factores como la salud mental, las relaciones
sociales y el acceso a oportunidades educativas y laborales. Una comprensiéon profunda de
estas interrelaciones puede guiar a los responsables de la formulacion de politicas publicas
en la creaciéon de entornos que fomenten el crecimiento integral de las personas. Al priorizar
el bienestar en su totalidad, se puede contribuir a la construccién de comunidades mas
resilientes, donde cada individuo tenga la oportunidad de mejorar su calidad de vida. Asf, la
investigacion y el andlisis de estas dimensiones se convierten en herramientas
fundamentales para mejorar no solo la calidad de vida de las personas cuidadoras, sino

también el bienestar colectivo de la sociedad en su conjunto.

3.2 Teorias y Enfoques Sobre la Carga del Cuidado

Las teorias y enfoques relacionados con la carga del cuidado que se describen a continuacion,
ofrecen marcos conceptuales que ayudan a entender las diversas dimensiones de la
experiencia al brindar cuidados, desde la teoria de la carga del cuidador, que examina el
estrés emocional, fisico y social que enfrentan quienes cuidan a personas con limitaciones,
hasta la teoria de la doble carga, que resalta los desafios especificos que enfrentan las
mujeres al equilibrar el cuidado con otras responsabilidades laborales y familiares. Cada
perspectiva sobre la carga del cuidado aporta una vision que enriquece la comprension de lo que

puede implicar ser una persona cuidadora.

3.2.1 Teoria de la Carga del Cuidador

La Teoria de la Carga del Cuidador se desarrollé para describir el impacto psicolégico, fisico
y social que la tarea del cuidado prolongado tiene en las personas cuidadoras, Zarit
argumenta que la carga del cuidador puede generar estrés, ansiedad, depresion, problemas
de salud fisica, problemas financieros y cambios en las relaciones interpersonales. Zarit

(1987) describe la carga del cuidador como un “conjunto de problemas emocionales, sociales
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y financieros que surgen del cuidado prolongado de personas que estan limitadas en sus
habilidades fisicas, cognitivas o sociales" (p. 261). Es muy importante tener en cuenta que
la carga del cuidador es un proceso gradual que puede comenzar con una sensacion de

responsabilidad y evolucionar hacia una sobrecarga emocional y fisica.

La sobrecarga del cuidador también puede variar segun la relacién con la persona que se
estd cuidando, segun Zarit, los cuidadores que cuidan a su conyuge pueden experimentar
una carga emocional mas alta que los cuidadores que cuidan a sus padres o hijos adultos,
esto debido en parte a que los conyuges suelen tener una mayor interdependencia emocional
y a que el cuidado del cdnyuge puede requerir una mayor cantidad de tiempo y atencidn. Si
bien la carga del cuidador puede ser una experiencia dificil, Zarit también sugiere que existen
factores que pueden ayudar a los cuidadores a manejarla, estos factores incluyen el apoyo
social, la capacitacién en cuidados, el acceso a servicios y recursos comunitarios y la

capacidad de mantener una perspectiva positiva.

En resumen, la Teoria de la Carga del Cuidador es una teoria importante para comprender el
impacto del cuidado prolongado en las personas cuidadoras. Esta teoria destaca la
importancia de proporcionar apoyo y recursos a las personas cuidadoras para ayudarles a

manejar la carga del cuidado y mantener una buena calidad de vida.

3.2.2 Teoria de la Doble Carga

La Teoria de la doble carga se desarrollé para explicar la experiencia unica de las mujeres
cuidadoras familiares, que a menudo tienen que equilibrar las demandas del cuidado con las
responsabilidades laborales y familiares experimentando presion por cumplir con multiples
roles y responsabilidades. Hochschild, (1989) describe la doble carga como "una situacion
en la que las mujeres tienen que cumplir con los roles tradicionales de género, como el
cuidado de los hijos y las responsabilidades del hogar, ademas de asumir el papel de
cuidadoras familiares" (p. 3). Esta carga adicional puede resultar en estrés, ansiedad,

depresion y otros problemas de salud fisica y mental.
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La Teoria de la Doble Carga también destaca el papel de las estructuras sociales en la
creacion de esta carga adicional para las mujeres cuidadoras. Segun Hochschild (1989), las
normas sociales y las expectativas culturales sobre el género pueden hacer que las mujeres
se sientan obligadas a asumir la responsabilidad del cuidado, incluso cuando esto significa
sacrificar su tiempo y energia para cumplir con otras responsabilidades, aunque la teoria de
la doble carga se centr6 inicialmente en la experiencia de las mujeres cuidadoras,
investigaciones posteriores han demostrado que también puede aplicarse a los cuidadores
masculinos que experimentan tensiones similares entre los roles familiares y laborales

(Pinquart & Soérensen, 2007).

En resumen, la Teoria de la Doble Carga es una teoria importante para comprender las
experiencias de las mujeres cuidadoras y los desafios Unicos que enfrentan al equilibrar las
responsabilidades del cuidado con las responsabilidades laborales y familiares. Esta teoria
destaca la importancia de abordar las normas sociales y las expectativas culturales sobre el

género para ayudar a aliviar la doble carga de las cuidadoras.

3.2.3 Teoria de la Resiliencia

La Teoria de la Resiliencia de Masten (1994) se centra en cdmo las personas pueden superar
las adversidades y desarrollar una capacidad para adaptarse y recuperarse a pesar de los
desafios y el estrés. Esta teoria se ha aplicado a diversas poblaciones, incluidas las personas
cuidadoras, segiin Masten (1994), la resiliencia se define como "la capacidad de una persona
para recuperarse de una adversidad o situacion estresante" (p. 528). Esta capacidad se basa
en factores internos y externos, incluyendo la personalidad, la autoestima, las habilidades de
afrontamiento, las relaciones sociales y las oportunidades de aprendizaje y crecimiento. En
el contexto de las personas cuidadoras, la resiliencia puede manifestarse en la capacidad de
manejar el estrés y las demandas del cuidado, mientras se mantienen las relaciones sociales
y el bienestar emocional y fisico. Como sefiala Masten (1994), la resiliencia no significa que
las personas no enfrenten desafios y estrés, sino que pueden adaptarse y recuperarse a pesar

de estas dificultades.
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La teoria de la Resiliencia de Masten ofrece una perspectiva esencial al resaltar la
importancia crucial de las intervenciones y los apoyos en el fortalecimiento de la resiliencia
en individuos, dentro de este marco teorico, se reconoce que las personas cuidadoras,
enfrentan desafios Unicos que requieren atencién especifica, en este sentido, se enfatiza la
necesidad de proporcionar una variedad de recursos y respaldos, que van desde aspectos
materiales y financieros hasta asesoramiento y apoyo emocional, asi como oportunidades
educativas y laborales, redes de apoyo sélidas tanto en el ambito publico como en el privado.
Estos elementos no solo ayudan a los cuidadores a enfrentar el estrés asociado con sus
responsabilidades, sino que también les permiten desarrollar habilidades de afrontamiento

efectivas para superar las adversidades.

En resumen, teoria de la Resiliencia de Masten emerge como un marco fundamental para
comprender y abordar las necesidades y desafios especificos que enfrentan las personas
cuidadoras, destacando la importancia de intervenir de manera efectiva para fortalecer su

capacidad de resiliencia.

3.2.4 Teoria del modelo ecolégico del cuidado

La teoria del modelo ecolégico del cuidado de Montgomery y Kosloski (2010) se centra en el
contexto en el que se brinda el cuidado y como influye en la experiencia de las personas
cuidadoras, segin esta teoria, el cuidado familiar es un proceso que se ve influido por
multiples factores, como el entorno fisico y social, las relaciones familiares y la cultura. El
modelo ecologico del cuidado familiar consta de una propuesta mas integral y
multidimensional con cuatro niveles interrelacionados: el nivel individual, el nivel familiar,
el nivel comunitario y el nivel sociocultural. Cada nivel influye en la experiencia de la persona
cuidadoray en la forma en que se brinda el cuidado. Montgomery y Kosloski (2010) afirman
que "el cuidado familiar debe ser examinado dentro de un marco ecolégico que permita una
comprension integral y completa de los multiples factores que afectan tanto al cuidador

como al receptor del cuidado" (p. 300).

El nivel individual se refiere a las caracteristicas y necesidades tunicas de la persona

cuidadora y la persona que recibe el cuidado. El nivel familiar se centra en la relacion entre
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la persona cuidadora y la persona que recibe el cuidado, asi como en la dinamica familiar en
general. El nivel comunitario se refiere al entorno fisico y social en el que se brinda el
cuidado, incluyendo los recursos disponibles en la comunidad. El nivel sociocultural se
centra en las influencias culturales en la experiencia de la persona cuidadora y en la forma

en que se brinda el cuidado.

Montgomery y Kosloski Enfatizan la importancia de considerar cada nivel y cémo
interactian entre si para comprender completamente la experiencia del cuidado familiar.
Los autores Montgomery y Kosloski afirman que (2010), "El cuidado familiar se ve afectado
por multiples factores que se entrelazan y se afectan mutuamente en maultiples niveles. Es
importante tener en cuenta estos factores para poder brindar el apoyo necesario a los

cuidadores y mejorar la calidad del cuidado que brindan" (p. 305).

En resumen, la teoria del modelo ecolégico del cuidado familiar de Montgomery y Kosloski
destaca la importancia de considerar el contexto en el que se brinda el cuidado y como
influye en la experiencia de las personas cuidadoras familiares. Esta teoria enfatiza la
necesidad de comprender los multiples factores que influyen en el cuidado familiar a través

de cuatro niveles interrelacionados.

3.2.5 Sindrome del Cuidador Quemado

El sindrome del cuidador quemado es un fenémeno que se suele presentarse en personas
que cuidan de familiares con enfermedades crénicas o discapacidades a largo plazo. Este
sindrome se caracteriza por sentimientos de agotamiento emocional, actitudes y respuestas
negativas, distantes y frias hacia otras personas, disminucién del rendimiento laboral y/o
social (Maslach, Schaufeli, & Leiter, 2001). Segin Maslach y Leiter (2008), el sindrome de
burnout es el “resultado de un desajuste entre la persona y su entorno laboral”. En el caso de
los cuidadores familiares, este desajuste se produce entre las demandas de cuidado del
familiar enfermo y las necesidades del cuidador, lo que lleva a la aparicion de sintomas fisicos

y emocionales como la fatiga, la ansiedad y la depresion.
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La teoria del sindrome del cuidador quemado se define como "un sindrome de agotamiento
emocional, despersonalizacion y baja realizacion personal que ocurre en individuos que
trabajan con personas” (Schaufeli & Enzmann, 1998, p. 4). Se trata de un fen6meno complejo
que se produce como resultado de la interaccién entre las caracteristicas del cuidador, las de

la persona cuidada y el contexto en el que se lleva a cabo el cuidado.

El primero de los componentes clave del sindrome del cuidador quemado es el agotamiento
emocional, que se define como "un estado de fatiga emocional, desgaste y debilidad que se
produce cuando se enfrentan situaciones estresantes y emocionalmente intensas durante un
periodo prolongado de tiempo" (Cohen & Williamson, 1988, p. 283). Este agotamiento puede
manifestarse tanto fisica como emocionalmente y puede afectar la capacidad del cuidador

para realizar sus tareas de manera efectiva.

La despersonalizacion es otro componente importante del sindrome del cuidador quemado
y se refiere a "un proceso en el que el cuidador comienza a tratar a la persona cuidada de
manera objetivada, como un objeto, y pierde la capacidad de sentir empatia y preocupacion
por ella" (Maslach & Jackson, 1981, p. 99). La despersonalizaciéon puede ser una forma de
defensa psicoldgica para el cuidador, pero puede ser perjudicial tanto para él como para la
persona cuidada. La baja realizacion personal es el tercer componente del sindrome del
cuidador quemado y se define como "la sensacion de incompetencia y falta de logros
personales que se produce cuando el cuidador siente que su trabajo no es valorado y que no
estd logrando sus objetivos personales” (Schaufeli & Enzmann, 1998, p. 5). La baja
realizacion personal puede llevar al cuidador a sentir que su trabajo es inutil y que no esta

haciendo una contribucién significativa.

En resumen, la teoria del sindrome del cuidador quemado sostiene que este fenémeno se
produce como resultado de la interaccién entre las caracteristicas del cuidador, las de la

persona cuidada y el contexto en el que se lleva a cabo el cuidado.
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3.2.6 Reflexiones Principales sobre los Cuidados

La carga del cuidado es un fenémeno complejo que afecta a quienes asumen la
responsabilidad de cuidar a otros, especialmente a personas mayores o dependientes. El
siguiente cuadro sintetiza diversas teorias que exploran los impactos psicolégicos, fisicos y

sociales que experimentan los cuidadores.

Cuadro 3 “Perspectivas Tedricas del Cuidado”.

Perspectivas Teoricas del Cuidado

Teoria/Concepto Descripcion Impacto Factores
Relacionados
Teoria de la Carga | Desarrollada por Zarit, | A medida que | La naturaleza de la
del Cuidador ilumina el pesado manto | aumenta la carga, | relacién, el apoyo
que llevan quienes cuidan | los cuidadores | social y la
a otros. La carga del | pueden capacitacion  son
cuidador abarca el estrés, | experimentar clave para mitigar
la ansiedad, problemas | desgaste el impacto.
de salud fisica y | emocional y fisico,
relaciones especialmente
interpersonales que | aquellos que
pueden verse | cuidan a cényuges.
profundamente
afectadas.
Teoria de la Doble | Esta teoria de Hochschild | La doble carga | Las  expectativas

Carga

revela el delicado
equilibrio que enfrentan

puede intensificar
el riesgo de estrés,

culturales y las
normas de género

las mujeres cuidadoras, | ansiedad y | son factores que
que deben navegar entre | problemas de | agravan la
el cuidado familiar y las | salud, creando un | situacién.
responsabilidades ciclo dificil de
laborales. La presién de | romper.
cumplir con multiples
roles puede ser
abrumadora.
Teoria de la | Masten ofrece un rayo de | Fortalece a los | Factores internos
Resiliencia esperanza al explorar | cuidadores al | como la autoestima
como las  personas | ayudarlos a|y externos como

pueden levantarse tras
enfrentar adversidades.
Para los cuidadores, la
resiliencia se manifiesta
en su capacidad para

manejar el estrés y
mantener relaciones
saludables.

desarrollar
habilidades de
afrontamiento que
les permiten
seguir adelante.

las redes de apoyo
juegan un papel
crucial.
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Modelo Ecolégico | Montgomery y Kosloski | Permite entender | Las dinamicas

del Cuidado presentan una visiéon | como se | familiares,
panoramica del cuidado | entrelazan las | recursos
familiar, considerando | diversas comunitarios y
multiples factores que | influencias, contextos
influyen en la experiencia | mejorando el | culturales son
de los cuidadores. Este | apoyo a | elementos
enfoque cuidadores y la | interconectados.
multidimensional abarca | calidad del

desde el nivel individual | cuidado.
hasta el sociocultural.

Sindrome del | Este fenémeno, que | Puede Las caracteristicas
Cuidador Quemado | afecta a quienes cuidan a | desencadenar del cuidador, la
familiares con | sintomas fisicos y | persona cuidada y
enfermedades cronicas, | emocionales el contexto del
se caracteriza por un | graves, cuidado forman un
profundo  agotamiento | impactando tanto | tridngulo
emocional y una | la salud del | complicado.
desconexion de la | cuidador como la
empatia. Surge de la | calidad del
tension entre las | cuidado brindado.

exigencias del cuidado y
las  necesidades  del
cuidador.

En conclusion, el analisis de las diversas teorias relacionadas con el cuidado resalta la complejidad y
las multiples dimensiones de la experiencia de los cuidadores. La Teoria de la Carga del Cuidador
enfatiza como el cuidado prolongado puede afectar profundamente la salud mental y fisica de quienes
asumen esta responsabilidad, sugiriendo la necesidad de apoyo y recursos para mitigar el impacto
negativo. Por su parte, la Teoria de la Doble Carga ilustra los desafios especificos que enfrentan las
mujeres cuidadoras al equilibrar las demandas del cuidado con otras responsabilidades, subrayando

la influencia de las normas sociales y culturales en esta dinamica.

La Teoria de la Resiliencia aporta una perspectiva positiva, destacando la capacidad de los cuidadores
para adaptarse y superar adversidades, pero también enfatiza la importancia de proporcionar
recursos y redes de apoyo que fortalezcan esa resiliencia. El Modelo Ecolégico del Cuidado ofrece un
enfoque integral, sugiriendo que la experiencia del cuidado esta profundamente influenciada por
factores a diferentes niveles, desde el individual hasta el sociocultural. Finalmente, el Sindrome del
Cuidador Quemado destaca los peligros del agotamiento emocional y la despersonalizacién,

revelando la necesidad de abordar este fendmeno de manera proactiva. Juntas, estas teorias no solo
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iluminan los desafios que enfrentan las personas cuidadoras, sino que también sugieren caminos

hacia intervenciones efectivas que pueden mejorar su calidad de vida y la del ser querido que cuidan.
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Cuarto Capitulo: Diseiio Metodoldgico

Para el desarrollo de la investigacion, se opt6 por un método cualitativo, el cual se distingue por su
capacidad para explorar en profundidad las experiencias, percepciones y realidades de las personas
cuidadoras familiares. Este enfoque es particularmente relevante para abordar temas complejos y
multifacéticos, como la carga emocional y fisica que enfrentan estos cuidadores en su dia a dia. Segtin
Sampieri (2018), la investigacién cualitativa busca comprender fendmenos sociales a través de la
interpretacion de las vivencias de los individuos, permitiendo asi una aproximacién mas rica y

matizada a la realidad de los sujetos estudiados.

La investigacion se llevé a cabo en dos etapas. La primera etapa consistid en realizar una exhaustiva
revisién de la literatura académica existente, complementada con el andlisis de reportes sobre
politicas publicas y programas dirigidos a personas cuidadoras. Este paso inicial no solo proporcion6
un contexto tedrico sélido para el estudio, sino que también permitié identificar vacios en la
investigacion actual y areas que requerian mayor atencién. Durante esta fase, se recolectd
informacién relevante sobre las personas cuidadoras familiares que participan en el programa
“Apoyo a Personas Cuidadoras”. Se recopilaron datos sobre diversos aspectos, incluyendo el género
de los cuidadores, la obtencién de empleo formal en los ultimos tres meses, la discapacidad de la
persona a la que brindan cuidados, las tareas especificas que realizan al ofrecer apoyo y las

afectaciones fisicas y emocionales que experimentan en el ejercicio de su labor.

Este proceso de recoleccion de datos resultd en la creacidon de una base de datos integral, que no solo
sirvié para compilar la informacién, sino que también facilité la representacion grafica de los
hallazgos obtenidos. La visualizacion de estos datos es crucial, ya que permite identificar patrones,
tendencias y relaciones entre las variables estudiadas, proporcionando una base so6lida para las

etapas siguientes de la investigacion.

La segunda etapa de la investigacion se enfoc6 en la seleccion de ocho beneficiarios, utilizando
criterios especificos para asegurar que la muestra fuera representativa de la diversidad de
experiencias entre los cuidadores. Los criterios de seleccion incluyeron el género, el estado de salud
y la edad de la persona que brinda cuidados, asi como la edad de la persona que recibe cuidados. Esta
cuidadosa seleccién busco captar la heterogeneidad de las experiencias de cuidado, reconociendo

que diferentes contextos y caracteristicas personales pueden influir significativamente en la carga y
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el bienestar de los cuidadores. Una vez seleccionados los ocho participantes se les aplicaron tres

instrumentos de evaluacion.

Al combinar métodos de recoleccion de datos tanto cuantitativos como cualitativos, no solo
enriquece la comprension del fendmeno del cuidado, sino que también aporta una perspectiva mas
completa sobre las necesidades y realidades de las personas cuidadoras. La combinacién de datos
empiricos y relatos personales permite captar la complejidad del cuidado familiar y resaltar la
importancia de considerar tanto los factores estructurales como las experiencias individuales en el

desarrollo de politicas y programas de apoyo.

El primer instrumento que se aplico a las ocho personas seleccionadas fue el cuestionario “The World
Health Organisation Quality Of Life” (WHOQOL) (véase en el anexo 1), diseflado para evaluar la
calidad de vida en diferentes dimensiones segtn la percepcidn del individuo, este instrumento fue
desarrollado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) con el objetivo de proporcionar una
medida global y estandarizada de la calidad de vida, abarcando diversos aspectos de la vida de una
persona como su salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y el entorno en el que vive, lo que

permitio entender mejor la percepcion de calidad de vida de las personas beneficiarias.

El segundo instrumento que se aplico fue el test de Zarit (véase en el anexo 2), el cual consta de
veintidés preguntas relacionadas con las sensaciones que experimenta el cuidador de un familiar y
cada pregunta se responde con una puntuacién del uno a cinco, evaluando asf el nivel de sobrecarga
que experimentan las personas cuidadoras. El objetivo principal del test de Zarit es medir el grado
en que los cuidadores perciben que el cuidado de su familiar les esta afectando emocional, fisica y/o

socialmente.

El tercer instrumento const6 de una entrevista semiestructurada (véase en el anexo 3) de doce
preguntas, las cuales ayudaron a enriquecer los resultados obtenidos en los instrumentos
mencionados anteriormente, las respuestas obtenidas se categorizaron y codificaron de acuerdo a la
metodologia propuesta por Graham Gibbs (2007) en su libro “El andlisis de datos cualitativos en
Investigacién Cualitativa”, en el cual reconoce que no hay un enfoque tnico o universalmente
aplicable para codificar datos cualitativos, y que diferentes contextos de investigacién pueden
requerir diferentes enfoques, por lo tanto, sugiere que los investigadores sean abiertos a
experimentar con diferentes técnicas de codificacién y enfoques metodoldgicos segin sea necesario
para abordar las preguntas de investigacion especificas y las caracteristicas de los datos. Gibbs

reconoce la utilidad del software de andlisis cualitativo en el proceso de codificacién, debido a que
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estos programas pueden facilitar la gestiéon de datos, la organizacién de codigos, la exploracién de

relaciones entre cédigos y la visualizacién de resultados.

El software que se utiliz6 para codificar las entrevistas aplicadas a las personas cuidadoras familiares
fue “ATLAS.ti” el cual permitié detectar relaciones entre diferentes ideas o experiencias compartidas

por las personas cuidadoras identificando patrones, temas y tendencias en las respuestas.
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Quinto Capitulo: Resultados

A lo largo de este capitulo, se presentaran los hallazgos obtenidos de la investigacion sobre las
experiencias de las personas cuidadoras, enfocandose en su calidad de vida y la carga de cuidados
que enfrentan A partir de un andlisis descriptivo de los datos recolectados, se revelaran patrones
significativos en las experiencias de los cuidadores involucrados, abordando aspectos como la
sobrecarga emocional, las tareas realizadas y la relaciéon entre la calidad de vida y la carga de
cuidados, también se hablara de forma breve sobre el programa "Apoyo a Personas Cuidadoras”

describiendo los objetivos, requisitos y beneficios del mismo.

5.1 Programa Apoyo a Personas Cuidadoras

El programa "Apoyo a Personas Cuidadoras” ofrece un valioso campo de investigaciéon debido a su
potencial impacto en diversos aspectos econdémicos de sus beneficiarios, decidi investigar a las
personas inscritas en este programa social debido a que fue uno de los precursores en el estado de
Jalisco en otorgar apoyos econdmicos a las personas cuidadoras, lo cual me resulté muy interesante
debido a que es una forma de abordar las problematicas econdémicas que se viven al momento de
brindar cuidados. Una vez que lei sus reglas de operacion, en especifico su objetivo general, me
motivé a conocer mas sobre la relacién que existe entre la calidad de vida y la carga de cuidados de

estos beneficiarios.

Apoyo a Personas Cuidadoras es un programa social que contribuye en la economia de las
personas cuidadoras y sus familias, a través de apoyo econdmico trimestral por la cantidad
de $3,000.00 (tres mil pesos 00/100 m.n.), pagaderos por medio de tarjeta bancaria, que
tiene por objetivo mejorar la calidad de vida de la poblacion que realiza cuidados a personas
con algun tipo de discapacidad que requieren de cuidados especificos, residentes del

municipio de Zapopan, Jalisco

Entre los objetivos especificos del programa estan a) Promover el bienestar individual de las
personas cuidadoras primarias, y de los hogares con al menos un integrante de la familia con
algun tipo de discapacidad. b) Contribuir en los gastos de salud de las personas cuidadoras.

c) Contribuir en los gastos de alimentacion de las personas cuidadoras. d) Contribuir en los
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gastos fijos del hogar de las personas cuidadoras. e) Crear un padron de personas cuidadoras

primarias con la finalidad de crear estadistica.

Requisitos: Solicitud de ingreso, proporcionando la informacién necesaria y veraz.

e (opia simple de comprobante de domicilio de Zapopan no mayor a tres meses
(recibo de luz CFE; recibo telefénico de cualquier compafiia; factura de gas
natural; o boleta de pago de derecho por suministro de agua).

e Copia simple de identificacion oficial vigente con fotografia (INE, cartilla militar,
pasaporte, cédula profesional o cédula migratoria).

e Acta de nacimiento o documentacién de la persona solicitante para acreditar
parentesco. Son validos los documentos referentes a la patria potestad y
comprobacién de matrimonio.

e Acta de nacimiento o documentacion de la persona dependiente para acreditar
parentesco. Son validos los documentos referentes a la patria potestad y
comprobacién de matrimonio.

e CURP de la persona solicitante para acreditar parentesco.

e CURP de la persona dependiente para acreditar parentesco.

e Presentar certificado o documentacion que acredite algin tipo de discapacidad de
la persona dependiente que recibe cuidados. Los certificados o documentacion
pueden ser emitidos por una instancia gubernamental, una institucién publicay/o
privada de salud.

e No desempenar cargo alguno como funcionaria, funcionario, servidor o servidora

publica en la administracion municipal de Zapopan.

El programa Nos Toca Cuidar pertenece a la Coordinacidon General de Construccion de la
Comunidad e inicié en el afio 2022 con una bolsa de 600 mil pesos para 200 beneficiarias. Su
alcance ha ido en incremento hasta llegar en el afio 2024 a cinco millones de pesos para 500
beneficiarias, apoyando a mujeres y hombres cuidadores de personas con discapacidad,

enfermedades crénico-degenerativas o personas mayores.
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5.2 Exploracion del Rol de las Personas Cuidadoras Familiares de

Adultos Mayores: Aproximacion Descriptiva

A continuacidn, se presentan los resultados descriptivos de la investigacidn, en la cual se
analiza la informacién mas relevante sobre las treinta y cuatro personas cuidadoras
familiares de adultos mayores obtenida de sus respuestas en los cuestionarios que
pertenecen a los requisitos para ingresar al programa “Apoyo A Personas Cuidadoras”. Se
utilizé un analisis descriptivo para recolectar y ordenar la informacion por medio de graficas
y asi extraer las caracteristicas mas representativas de las treinta y cuatro personas

beneficiarias.

En la siguiente grafica podemos observar el género de las personas cuidadoras y recalcar
como la teoria de la “Doble Carga” desarrollada por Hochschild (1989), también se ve
reflejada en los resultados de esta investigaciéon pues como se menciona en su teoria las
normas sociales y las expectativas culturales sobre el género pueden hacer que las mujeres

se sientan obligadas a asumir la responsabilidad del cuidado.
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Grdfica 3 “Género Personas Cuidadoras”

Género de las Personas Cuidadoras

2
1
[ —
MUIJER HOMBRE SIN DATOS

Elaboracion propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

Los resultados obtenidos también muestran un reflejo de la feminizacién de los cuidados que
existe actualmente en nuestro pais. En el libro “Cuidado reciproco y constelaciones
emocionales en la pareja” escrito por la autora Rocio Enriquez Rosas (2022), menciona que;
“en particular, la feminizacion del cuidado en la cultura latinoamericana y, particularmente
en la mexicana, es una condiciéon que muestra la concentraciéon de las demandas de atencion
en uno de los pilares del bienestar, la familia, generando una sobrecarga especialmente para
las mujeres, situacidn que es insostenible y que muestra las tensiones en arreglos de cuidado
inequitativamente distribuidos” (p.78), esto asociado con los resultados de la grafica que se
mostré anteriormente refleja las desigualdades de género arraigadas que requieren de

acciones concretas para promover la equidad en la tarea de cuidados.

En el siguiente grafico, se muestra la obtencién de empleo formal de las personas que
brindan cuidados en los ultimos tres meses, encontrando asi que treinta y dos, de los treinta

y cuatro no ha obtenido un empleo formal.
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Grdfica 4 “Empleo Formal”

Empleo Formal en los Ultimos Tres Meses

1 1
| |
S| SIN DATOS

Elaboracién propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

La dedicacién de tiempo a los cuidados puede impactar negativamente en las oportunidades
laborales, como lo es en el caso de las treinta y dos personas que no han obtenido un empleo
formal, pues al estar tan comprometidas en las actividades que implica cuidar, muchas
pueden encontrar dificil el acceder a empleos formales, que generalmente requieren
horarios fijos y disponibilidad constante, perpetuando asi un ciclo de desventaja econémica

y social.

La grafica que se presenta a continuacion refleja un panorama de las diversas discapacidades
que pueden afectar a las personas que reciben cuidados. Es fundamental tener en cuenta que
muchas de estas personas pueden enfrentar multiples desafios simultaneamente, lo que

complica su situacidn y resalta la necesidad de un enfoque integral en su atencion y apoyo.
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Grdfica 5 “Discapacidad de Persona que Recibe Cuidados”

Discapacidad de |la Persona que Cuido

SIN DATOS | 1
SINDORME DE EDWARDS [ 1
PIE DIABETICO M 1
PARKINSON [N 1
COMATOSO M 1
PARALISIS CEREBRAL N 2
AUTISMO N 2
ALZHEIMER | 3
TRANSTORNO MENTAL I
ESTADO DE POSTRACION I £
ARTRITIS REUMATOIDE I 4
ENFERMEDAD DEGENERATIVA I 5
CEGUERA I >
AMPUTACION s
FISICA (SILLA DE RUEDAS) . 11

Elaboracion propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

La grafica anterior resalta la variedad de discapacidades que pueden afectar a las personas que
reciben cuidados, como limitaciones fisicas, sensoriales, cognitivas y emocionales. Esta diversidad no
solo muestra la complejidad de las condiciones que pueden existir de manera aislada, sino que
también subraya que muchas personas enfrentan multiples discapacidades simultdneamente. Esta
situacion complica considerablemente su atencién y apoyo, ya que cada discapacidad puede requerir

un tipo especifico de cuidado del cual la persona cuidadora podria no estar capacitada.

A continuacidn, se muestra la grafica de las tareas que realiza la persona cuidadora, es importante
sefialar que estos cuidados son directos los cuales implican mayor fuerza fisica y por consecuencia

afectaciones en la salud.
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Grdfica 6 “Tareas al Brindar Cuidados”

Tareas que Realizo al Brindar Cuidados

APLICAR EJERCICIOS DE REHABILITACION IS 12
AYUDAR A UTILIZAR EL BANO I 14
AYUDARLE ACOMER IS 14
CAMBIARLE PANALES I 16
ACOSTARLO Y LEVANTARLO DE LA CAMA I 16
VESTIRLO/DESVESTIRLO I 18
APOYAR A DESPLAZARSE POR LA CASA I 18
AYUDAR A BANARSE I 21
BRINDAR MEDICAMENTOS . 23
AYUDARASALIRALACALLE I 24
PREPARARLE LA COMIDA Y DARLE DE COMER I 26

Elaboracién propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

Preparar la comida, ayudar a salir a la calle y dar medicamentos son las tres tareas que mas se repiten
al momento de brindar cuidados, es necesario comprender que los apoyos que reciben las personas
cuidadoras en muchas ocasiones son cuidados indirectos (recibir despensa o apoyo econdémico)
tener esto presente es importante porque al momento de crear programas sociales que ayuden a las
personas cuidadoras se debe tener en cuanta cuales son los cuidados directos que se brindan en
mayor medida para que se puedan disefiar programas y politicas que fomenten un entorno de

cuidado mas justo y equitativo.

En un diagnéstico del perfil, necesidades, e intereses de las personas cuidadoras en el Area
Metropolitana de Guadalajara (AMG) elaborado en el afio 2020 por la Secretaria de Igualdad
Sustantiva entre Hombres y Mujeres Jalisco con el objetivo de Identificar la ubicacién, necesidades e

intereses, asi como el perfil, prestaciones sociales, apoyos gubernamentales, movilidad, situaciones
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de desempleo y el tipo de atencién que ofrecen los cuidadores, se entrevistaron a 400 personas para

conocer con mayor precision (entre otras cosas) cudles son las actividades de cuidado que les exigen

mayor esfuerzo.

Grdfica 7 “Tareas de Mayor Esfuerzo al Brindar Cuidados”

¢Cuales de las anteriores actividades de cuidado son las que le
exigen mas esfuerzo de su parte como cuidador(a)?

Preparacion de alimentos y dar alimentacion [ 24 1%
Ayuda o apoyo en tareas de la escuela o trabajo r 1 5.7%

Acompaiiar, estar al pendiente y dar apoyo emocional [N 14.5%
Cuidados personales " 1 3,7%
Apoyo en actividades relacionadas con clases en linea ' 1 0.2%
Cargar, acostar o ayudar a hacerlo ' 5.0%
Administracion de medicamentos ' 3_8%
Acompaiiar durante la rehabilitacion o dar rehabilitacion ' 3.1 %
Llevar, recoger a que reciba rehabilitacion ’ 2.7%
Llevar, recoger o esperar de clases, trabajo u otro lugar ' 2.5 %
Asistencia a juntas, festivales o actividades escolares l 1 ‘5%
Dar rehabilitacion o terapia especial ' 0.8%

Otra actividad [} 2.4%

0% 50% 100%

Grafica sustraida del “Diagnéstico del perfil, necesidades e intereses de las personas cuidadoras en el Area Metropolitana
de Guadalajara del estado de Jalisco”.

La respuesta que obtuvo el mayor porcentaje fue “preparacién de alimentos y dar alimentacién” la
cual resulto coincidir con la tarea que mas realizan los y las cuidadoras familiares de personas
mayores del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras” que se mostré anteriormente y aunque se
pueda percibir como una actividad rutinaria, el acto de alimentar a alguien va mucho mas alla de
simplemente proveer nutricidn fisica, es un acto de cuidado y afecto que puede fortalecer vinculos
emocionales significativos entre el cuidador y la persona atendida, sin embargo, es importante
reconocer que esta labor puede llevar consigo una carga emocional y fisica considerable, la repeticion

constante de estas tareas puede generar un cansancio acumulativo que a menudo no se comprende
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completamente desde afuera, ademas, el estrés adicional de garantizar que la persona a quien se

cuida reciba la nutricién adecuada, puede aumentar la presién sobre la persona cuidadora.

En la siguiente grafica se presenta la percepcidn que tienen las personas cuidadoras sobre cémo

afecta en su vida el hecho de brindar cuidados.

Grdfica 8 “Afectaciones Calidad de Vida”

Ser Cuidadora Afecta mi Vida Porque...

HE TENIDO QUE REDUCIR M| JORNADA LABORAL N 4
NO TENGO TIEMPO PARA CUIDAR DE M| N ©

NO CUENTO CON NINGUNA DIFICULTAD O PROBLEMA I s
ME SIENTO DEPRIMIDA . 11
HA REDUCIDO MI TIEMPO LIBRE Y TIEMPO DE OCIO I 11
SE HA DETERIORADO MISALUD I 11

HE TENIDO QUE DEJAR O POSPONER ASUNTOS... I 12
HE TENIDO QUE DEJAR DE TRABAJAR I 15

Elaboracion propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

Trabajo, salud y tiempo son los aspectos que mas se ven afectados en las personas que brindan
cuidados, recordando al autor Garcia, M. (2020) "los programas sociales deben ser disefiados
teniendo en cuenta las necesidades especificas de las personas cuidadoras, con el objetivo de mejorar
su bienestar fisico, emocional y social" y al abordar estos problemas que enfrentan los cuidadores es
necesario pensar en un enfoque colaborativo que involucre tanto al gobierno, como a la iniciativa
privada, las organizaciones comunitarias y sector de la salud, para que puedan continuar brindando
atencion de calidad a sus seres queridos mientras cuidan su propia salud y su bienestar. Por ello la
importancia de tomar en cuenta el “diamante del cuidado” propuesto por la autora Razavi (2012) el
cudl explica como la familia, el Estado, la comunidad y el mercado deben articularse para asegurar la

provisién de cuidados.
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A continuacion, se muestra la relacion de edad que hay entre la persona que brinda cuidados y la
persona que recibe los cuidados. En los circulos donde se muestra “0” se debe a que las personas no

contestaron esa pregunta al momento de entregar su solicitud a los encargados del programa.

Grdfica 9 “Edades Personas Cuidadoras y Personas que Reciben Cuidados”

Relaciéon de Edad Entre la Persona que Cuida y la Persona que
Recibe Cuidados

0 00O
1 2 3 45 6 7 8 910111213 141516 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 3 4

==@==PERSONA QUE CUIDA ==@==PERSONA QUE RECIBE CUIDADOS

Elaboracién propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

A partir del caso 23 hasta el caso niumero 30 del grafico anterior podemos observar que existen casos
donde hay personas mayores cuidando a otras personas mayores, esto implica que las tareas
cotidianas, como ayudar con la movilidad, la higiene personal o la administracién de medicamentos,
puedan ser ain mas exigentes, especialmente si ambos tienen problemas de salud. A menudo, se
asocia el cuidado con las generaciones mas jovenes, pero este fendmeno desafia esa percepcion,

mostrando que los lazos familiares y comunitarios pueden ser igualmente fuertes entre aquellos que
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estan en la misma etapa de vida. Esto también puede subrayar la capacidad de las personas mayores
para asumir roles activos y significativos, desafiando estereotipos que las ven unicamente como

receptoras de cuidado.

En este capitulo, se hizo una aproximaciéon descriptiva sobre la informaciéon de las personas
cuidadoras familiares de adultos mayores, beneficiarias del programa "Apoyo a Personas
Cuidadoras". Por medio del andlisis descriptivo y el uso de graficas, se identificaron patrones
significativos que reflejan tanto las dindmicas de género arraigadas como las desigualdades
estructurales en la distribucion de los cuidados, destacando asi como estas revelaciones no solo
refuerzan la teoria de la doble carga y la feminizacién en las tareas de cuidados, sino que también
resaltan la urgente necesidad de politicas y programas que promuevan la equidad en el cuidado y
aborden las barreras que enfrentan las cuidadoras en su acceso al empleo y su bienestar emocional

y fisico.

5.3 Sobrecarga y Calidad de Vida de las Personas Cuidadoras Familiares

de Adultos Mayores: Resultados Analiticos

En esta secciéon se presentan los resultados analiticos de la investigacién, en la cual se
analizan los resultados de los tres instrumentos aplicados en ocho personas cuidadoras para
conocer su nivel de sobrecarga, su percepcién de calidad de vida y las experiencias que viven
como personas cuidadora. Los criterios centrales para seleccionar alas ocho personas fueron
edad, género y parentesco con la persona dependiente. A continuacién, se muestran las

especificaciones de la seleccion de las ocho personas cuidadoras.
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Cuadro 4 “Criterios Entrevistas a Personas Cuidadoras”

Seleccion de personas cuidadoras para aplicar los tres instrumentos.

Género Edad Cl;:iio a Criterio Especifico
Hombre c9 Tia Por ser uno de los casgs donde el hombre brinda
cuidados.
. Por tener a la persona que recibe cuidados con
M 7 M
wer 0 adre mayor edad de toda la base de datos (96 afios).
P 1
Mujer 68 Pareja or tener mayor edad que la de su persona

dependiente.

Por tener mayor edad que la de su persona
Hombre 72 Pareja | dependiente y ser el segundo caso donde el hombre
brinda cuidados.

Por ser la persona cuidadora con menor edad de

Mujer 24 Madre N

) toda la base de datos (24 afos)

Porque ademas de cuidar a su persona dependiente,
Mujer 55 Madre vive una persona menor de tres afios en su
domicilio

: Porque su persona dependiente se encuentra en

Mujer 48 Hermana 4 P p
estado comatoso

. . Por ser la persona cuidadora con la mayor edad de

Mujer 75 Pareja p y

toda la base de datos (75 afos)

Elaboracién propia con base en la informacién del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

53



Una vez obtenidos los resultados de los instrumentos para medir la calidad de vida y la sobrecarga
del cuidado, se procesaron para crear una grafica que muestra la correlaciéon que hubo entre estas
dos variables, en la cual se puede apreciar que cuando la percepcién de la calidad de vida es “baja o
“media” el nivel de sobrecarga tiende a ser “intensa”, pero cuando la percepcién de calidad de vida es

“alta” se presenta “ausencia” de la sobrecarga.

Grdfica 10 “Relacion Calidad de Vida y Carga en el Cuidado ”

Calidad de vida. ., . . . Sobrecarga del cuidado
0-30 pts = Baja. Relacion Calidad de Vida y Carga del Cuidado ¢ ots = Ausencia.
31-60 pts = Media. mCALIDAD DEVIDA M CARGA DEL CUIDADO 47-55 pts = Leve.
61-90 pts = Alta. 56-110 pts = Intensa.
80
75 73
67
63 0 63
58 ¢
35 37
I 28 26
23 I I
8 3 4 7 2 1 6 5
(M) (M) (H) (M) (M) (H) (M) (M)

Elaboracion propia con base en la informacién obtenida del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”

En conclusion, esta correlacion enfatiza la necesidad de abordar no solo las condiciones de cuidado,
sino también el bienestar emocional y psicolégico de los cuidadores. Fomentar un entorno que
mejore su calidad de vida es esencial para que puedan desempenar su rol de manera efectiva y
saludable. Esto implica la creacion de redes de apoyo, acceso a recursos y formacidn que les permitan

gestionar mejor sus responsabilidades y cuidar de su propio bienestar.
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Con ayuda del software ATLAS.ti se cre6 una nube de palabras que representa graficamente los
codigos relacionados con las respuestas de todas las de las entrevistas que se aplicaron a los ocho
casos especificos de personas cuidadoras familiares del programa “Apoyo a Personas Cuidadoras”,

donde el tamafio de cada c6digo refleja su frecuencia de aparicion.

[lustracion 2 “Nube de palabras con base en las respuestas de las cuidadoras entrevistadas”

Enfrentar la Realidad

Aceptacién

Resignacion ¢ .44 Indirecto

Autocuidado Apoyo Gubernamental

Apoyo Emocional

anance APOYO Familiar

Valorar Religién

Paciencia

Cuidado Directo
Costumbre Feminizacion

Compromiso Tiem po

Empatia

] Motivacis
Impacto Vida Personal otivacion Profesionalizacién del Cuidado

Necesidad de Ayuda

Elaboracion propia con base en la informacién obtenida de las entrevistas a personas cuidadoras familiares de adultos

mayores del programa Apoyo a Personas Cuidadoras

Estas palabras reflejan experiencias y emociones que forman parte del mundo de las personas
cuidadoras entrevistadas, el apoyo familiar y apoyo gubernamental son las palabras que aparecen
con mayor frecuencia, debido a que durante las entrevistas las personas expresaban la necesidad de
contar con el apoyo familiar y gubernamental para realizar sus actividades, aunque no solamente
apoyo relacionado con cuidados indirectos los cuales también aparecen en la nube de palabras, sino

que también pudieran recibir apoyo con los cuidados directos.

55



El tiempo es otra palabra que las personas cuidadoras consideran como el recurso mas escaso,
generando presidn y ansiedad por hacer esfuerzos desgastantes entre las responsabilidades de
cuidar y atender sus necesidades personales. La feminizacién del cuidado afiade una capa adicional
a estos desafios, confrontandoles con la injusticia y la sobrecarga por roles de género preestablecidos
por la sociedad. Palabras como resignacion, empatia, aceptacion, compromiso, religiéon y costumbre,
revelan una variedad de actitudes y motivaciones que pueden influir en cémo las personas abordan
su labor de cuidado, mostrando que el cuidado puede ser percibido y experimentado de diferentes

maneras segun las circunstancias y las caracteristicas individuales de cada persona cuidadora.

A partir de estos hallazgos es importante recordar lo que menciona el economista Amartya Sen
(1993) sobre que “la calidad de vida se ve afectada por factores sociales, culturales y politicos”,
reconocer estos factores para colectivizar el cuidado y abordar las desigualdades sociales, culturales
y politicas que enfrentan las personas cuidadoras es fundamental para mejorar su calidad de vida y

garantizar un cuidado adecuado y sostenible para quienes lo necesitan.

La autora Rocio Enriquez Rosas (2023) resalta en el libro “Cuidado Colectivo y Personas Mayores
Estudios de Caso en México, Espafia y Uruguay” que “El cambio cultural es fundamental para
promover las relaciones de cuidado en igualdad de género, en solidaridad intergeneracional y desde
un marco ético y moral, que permita la sostenibilidad de la vida para esta y futuras generaciones”
(p-440), tanto las reflexiones de Amartya Sen como las de Rocio Enriquez Rosas subrayan la
necesidad de un enfoque integral y colaborativo para abordar las complejidades del cuidado y
mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras, asi como de quienes reciben cuidados. Esto
implica cambios tanto a nivel individual como estructural, con el objetivo de crear sociedades mas

justas y equitativas.

Las respuestas obtenidas de las entrevistas aplicadas a las personas cuidadoras se categorizaron y
codificaron de acuerdo con la metodologia propuesta por Graham Gibbs (2007) en su libro “El
analisis de datos cualitativos en Investigacién Cualitativa”, las cuales permitieron detectar relacion
entre las diferentes ideas o experiencias compartidas por las personas cuidadora identificando

patrones, temas y tendencias en sus respuestas.

Los resultados del analisis revelaron varios temas recurrentes entre las respuestas de las personas
cuidadoras entrevistadas. En primer lugar, se identificd un patrén consistente en la sobrecarga
emocional experimentada por los cuidadores, quienes expresaron sentimientos de estrés, ansiedad

y agotamiento debido a las demandas de sus actividades, estos sentimientos son los principales

56



sintomas presentes en el “sindrome del cuidador quemado” ademas, se observé una tendencia hacia
la falta de apoyo en los cuidados directos (donde las mujeres dedican en promedio 28.8 horas y los
hombres 12.9 horas) por parte de la familia y de la comunidad, lo que aumentaba atin mas su
sobrecarga, otro tema significativo que emergio fue la forma en que se eligié quien seria la persona
responsable de cuidar, pues en ninguno de los casos se hizo dicha designacién por medio del dialogo
o el consenso, lo que provocaba que el cuidado fuera poco equitativo pues las mujeres eran auto

percibidas como las obligadas de brindar esos cuidados.

La autora Rocio Enriquez Rosas (2023) menciona que “los cédigos culturales del cuidado seran los
que favoreceran los procesos de redistribucién equitativa del mismo, tanto a nivel macro como micro,
y que las emociones desempefian un papel importante en estos procesos de reproduccion, o bien de
cambio de las narrativas y practicas de cuidado a favor de la equidad y de la colectivizacién del
cuidado” (p.23). Esta perspectiva desafia las normas arraigadas que han perpetuado la desigualdad
en el cuidado, al tiempo que abre la puerta a una nueva narrativa donde el cuidado se comparte
equitativamente y se valora en toda su diversidad pues al considerar las emociones, podemos
comprender mejor las complejidades del cuidado y trabajar hacia practicas mas inclusivas y
solidarias. Es un llamado a la accién para cuestionar las normas existentes y construir un futuro

donde el cuidado sea verdaderamente valorado y compartido por igual.

La naturalizacion del cuidado, que histéricamente ha recaido predominantemente en las mujeres y
es un fendmeno arraigado en estructuras sociales y culturales. Esta dindmica ha perpetuado
desequilibrios de género y ha impuesto una sobrecarga en las mujeres, limitando sus oportunidades
de desarrollo personal y profesional, sin embargo, es imperativo reconocer la necesidad de

colectivizar el cuidado para abordar esta inequidad y promover el bienestar general de la sociedad.

La colectivizacién del cuidado implica la participacion activa de una variedad de actores mas alla de
los familiares directos, incluidas instituciones publicas y privadas, asi como la comunidad en su
conjunto. Esto implica el disefio e implementacién de politicas y programas que redistribuyan la
responsabilidad del cuidado de manera mas equitativa entre diferentes sectores de la sociedad. Rocio
Enriquez Rosas sefala que (2014) “No es posible sostener la premisa de las familias como
depositarias de los cuidados, sino construir nuevos discursos que apuntalen a la colectivizacién del
cuidado, asi como a las practicas responsables de autocuidado en cada una de las etapas del curso de

la vida”. La idea de que las familias sean las tinicas depositarias de los cuidados es una premisa que
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ha demostrado ser insostenible en la actualidad, especialmente considerando los cambios

demograficos, sociales y laborales que enfrentamos.

La colectivizacién del cuidado, es decir, la idea de compartir responsabilidades de cuidado entre
diferentes actores sociales, es fundamental para abordar las crecientes demandas de cuidado en
nuestras sociedades. Es un llamado a la accion para cuestionar las normas existentes y construir un

futuro donde el cuidado sea verdaderamente valorado y compartido por igual.
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Sexto Capitulo: Conclusiones

Las limitaciones que deben tenerse en cuenta al interpretar los resultados son en primer lugar que
la percepcidn de la calidad de vida y la experiencia de la sobrecarga son fendmenos subjetivos y
multidimensionales, que pueden variar segun el contexto cultural, social y personal de cada
individuo, es por ello que los resultados obtenidos pueden no ser generalizables a todas las
poblaciones de personas cuidadoras, otra limitacién radica en la falta de control sobre ciertas
variables potencialmente influyentes, como el apoyo social, el acceso a recursos de cuidado y las
caracteristicas especificas de la situacion de cuidado de cada participante, estas variables podrian
haber tenido un impacto significativo en la percepcion de la calidad de vida y la experiencia de la

sobrecarga.

La pregunta rectora que orient6 esta investigacion fue la siguiente: ;como se relaciona la sobrecarga
del cuidador (a) familiar con la percepcién de su calidad de vida? Esta pregunta me condujo a analizar
el nivel de sobrecarga que viven las personas cuidadoras familiares de personas mayores en el

programa de Zapopan “Apoyo a Personas Cuidadoras” y como perciben su calidad de vida.

Los resultados evidenciaron que cuando la percepcion de la calidad de vida es “baja o “media” el nivel
de sobrecarga tiende a ser “intensa”, pero cuando la percepcién de calidad de vida es “alta” se
presenta “ausencia” de la sobrecarga. Esto demuestra que cuando la percepcion de la calidad de vida
de las personas cuidadoras es baja o media, es posible que experimenten una sensaciéon de
insatisfaccion, estrés o falta de recursos para hacer frente a las exigencias diarias de las tareas
cuidado, creando a una mayor susceptibilidad a la sobrecarga, ya que se percibe como una carga
adicional sobre una situacién ya dificil, por otro lado, cuando la percepcién de la calidad de vida es
alta, las personas cuidadoras en esta investigacion se sentian mas satisfechas, seguras y capaces de
hacer frente a los desafios que se presentan al momento de brindar cuidados y en esta situacion, la
sobrecarga era percibida como parte natural de la vida cotidiana, lo que significaba la ausencia o una

disminucidn significativa en el nivel de sobrecarga.

Por otro lado, en cuanto al tipo de apoyo que requieren las personas cuidadoras para desempeiar su
labor, se identificé que el programa social “Apoyo a Personas Cuidadoras” del municipio de Zapopan
ofrece principalmente apoyo econémico destinado a mejorar el bienestar individual de estas

personas. Este tipo de apoyo es considerado el mas valioso, segiin el “Diagndstico del perfil,
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necesidades e intereses de las personas cuidadoras en el Area Metropolitana de Guadalajara”,

realizado en 2020 por la Secretaria de Igualdad Sustantiva entre Hombres y Mujeres de Jalisco.

Grdfica 11 “Apoyo mds Valioso por las Personas Cuidadoras”

;Qué tipo de apoyo considera que pudiera ser EL MAS VALIOSO
para quién se desempefia como cuidador(a)?

Apoyo econémico [T 67.5%
Acceso a servicios médicos r 10.9%
Capacitacion I 10.7%
Espacios para cuidado externo ' 4.3%

Acceso a fondos para el retiro ' 3.0%

Certificacién como cuidador(a) B 2.5%

Horarios ampliados para servicios externos de

! 1.0%

cuidados

0% 50% 100%

Grafica sustraida del “Diagnéstico del perfil, necesidades e intereses de las personas cuidadoras en el Area Metropolitana

de Guadalajara del estado de Jalisco”.

Aunque el apoyo econdmico fue considerado como el mas valioso, los resultados obtenidos en los
tres instrumentos aplicados a las personas cuidadoras muestran que un cambio cultural también es
necesario para promover relaciones de cuidado basadas en la equidad de género y solidaridad
intergeneracional, esto no solo es esencial para el bienestar presente, sino que también sienta las
bases para un futuro sostenible y compasivo. El cuidado es una expresién profunda de amor,
solidaridad y responsabilidad compartida, no se trata solo de cumplir con una obligacidn, sino de
conectar emocionalmente con aquellos a quienes cuidamos, reconociendo su humanidad y dignidad,
por lo que se propone para la mejora del programa “Apoyo a personas Cuidadoras” las siguientes
recomendaciones generales para una politica publica en torno a las personas cuidadoras de adultos

mayores:
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1) Desarrollar campafias educativas dirigidas a todas las edades para concientizar sobre la
importancia de las relaciones de cuidado equitativas y la necesidad de promover valores
éticos y morales en la sociedad. Estas campafias podrian incluir material didactico, charlas en
escuelas y comunidades, asi como contenido en redes sociales y medios de comunicacién, con
el objetivo de sensibilizar y educar a las nuevas generaciones desde una perspectiva de

cuidado equitativo y solidario.

Capacitacion de personal educativo para abordar la tematica del cuidado de manera adecuada y
sensible. Esta formacion se centrara en promover el didlogo, la reflexion y la participacion, asi como
en fomentar de diferentes perspectivas, realizando un monitoreo y evaluaciéon continua de los
programas educativos implementados, recopilando informacién sobre su alcance en la promocion de

relaciones de cuidado equitativas.

Establecer programas que fomenten la interaccidn y colaboracién entre diferentes generaciones, por
ejemplo, podrian crearse espacios de encuentro donde personas mayores compartan sus

experiencias con jovenes, mientras estos ultimos brindan apoyo en tareas cotidianas o tecnoldgicas.

Fomentar la creacién de redes de apoyo comunitario donde vecinos y residentes se ayuden
mutuamente en temas relacionados con el cuidado, estas redes podrian coordinar actividades de
voluntariado, compartir recursos y ofrecer acompafnamiento emocional a quienes lo necesiten, asi
como promover la investigacion y el desarrollo de programas y tecnologias innovadoras que faciliten
el cuidado y disminuyan la sobrecarga del cuidado de las personas cuidadoras, esto podria incluir el
desarrollo de aplicaciones moviles y creacion de contenido especifico sobre cuidados a personas

mayores.

Al disenar y proponer politicas publicas, los gobiernos pueden contribuir significativamente al
progreso y al bienestar de la sociedad, motivo por el cual se propone en este trabajo de investigacion,
disefiar una politica publica donde el gobierno (con ayuda de la iniciativa privada) absorba el tiempo

que utilizan las personas cuidadoras en trasladar a las personas mayores a sus citas médicas.

El objetivo principal de esta politica publica es disminuir el tiempo y esfuerzo que utilizan las
personas cuidadoras en trasladar a un adulto mayor a sus citas médicas. Con base en la presente

investigacion, se demostré que uno de los principales problemas que provocan sobrecarga y falta de
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oportunidades para profesionalizarse e incluso simplemente para que las personas cuidadoras

puedan descansar, es la cantidad de tiempo que invierten en brindar cuidados.

Esta politica se disefiaria teniendo en cuenta las necesidades de movilidad de las personas mayores
con vehiculos adaptados y seran conducidos por personal capacitado para garantizar un viaje seguro
y cémodo para los usuarios. Este servicio no solo reducird la sobre carga de los cuidadores,
permitiéndoles dedicar mas tiempo a otras actividades y a su propio bienestar, sino que también
asegurara que las personas mayores tengan un acceso mas facil y regular a la atencién médica que
requieren. Esto a su vez, contribuira a mejorar la percepcion en la calidad de vida y bienestar general
de las personas cuidadoras al mismo tiempo que liberara tiempo para que tengan mayor oportunidad

de buscar formas de profesionalizarse o simplemente para tomarse un descanso.

Para su ejecucion se recomienda llevar a cabo evaluaciones de costos, estudios de mercado y
consultas con expertos en politicas publicas y atencién médica para garantizar que, desde el disefio
hasta la implementaciéon y evaluacion de la politica publica, sea factible y sostenible a largo plazo.
Aparte de asignar fondos iniciales, se explorarian opciones para garantizar la sostenibilidad
financiera del programa, esto podria incluir la bisqueda de patrocinios corporativos o la exploracion

de modelos de financiamiento mixtos que combinen fondos publicos y privados.

Para tomar decisiones sobre la asignacién de recursos financieros, se llevaria a cabo una evaluacién
exhaustiva de los costos y beneficios del programa. Esto implicaria estimar los costos operativos del
servicio, incluyendo gastos como la compra y mantenimiento de vehiculos, salarios del personal y
costos administrativos. Al mismo tiempo, se evaluarian los beneficios esperados del programa, como
la mejora del acceso regular a la atencién médica, la reduccién de la carga de los cuidadores en el
tiempo que utilizaban para acompafiar a la persona que recibe cuidados y el impacto positivo en la

salud y el bienestar de las personas que cuidan y que son cuidadas.

Para el disefio de la politica publica se convocaria a un equipo interdisciplinario compuesto por
expertos en diversas areas relevantes para el programa. Esto podria incluir médicos geriatras,
especialistas en transporte publico, trabajadores sociales, planificadores urbanos y representantes
de organizaciones de personas mayores y cuidadores. El objetivo seria aprovechar una amplia gama
de conocimientos y experiencia para disefiar una politica publica integral que aborde las necesidades

de todos los involucrados.
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Para una prueba piloto se identificarian una o varias comunidades que sean representativas de la
poblacién objetivo y que estén dispuestas a participar en el programa. Estas ubicaciones podrian
seleccionarse en funciéon de factores como la densidad de poblacién de personas mayores, la
disponibilidad de servicios médicos y/o la accesibilidad geografica. Se pondria en marcha el servicio
de transporte adaptado, coordinando las citas médicas de los beneficiarios y proporcionando viajes
seguros y comodos a los centros de atenciéon médica. Se establecerian mecanismos de monitoreo y
retroalimentacion para recopilar datos sobre la satisfaccidn del usuario, la puntualidad y la eficiencia

del servicio, asi como cualquier problema o desafio que surja durante la implementacion

Basandonos en los resultados de la evaluacion del programa piloto, se realizarian ajustes y mejoras
segun sea necesario antes de expandir el programa a mas comunidades. Esto podria incluir cambios
en la logistica operativa, la expansién de la cobertura geografica, la incorporacién de servicios

adicionales y la optimizacion de los recursos financieros y humanos disponibles.

Las propuestas de recomendaciones generales y la propuesta de politica publica aqui expresada,
estan alineadas con el Sistema Integral de Cuidados y con ello a la Ley del Sistema Integral de
Cuidados para el Estado de Jalisco, que tiene como objetivo construir una sociedad del cuidado en el
Estado, promoviendo el desarrollo de la autonomia de todas las personas, tanto de aquellas que
requieren cuidados como de quienes realizan trabajos de cuidados. Esta ley busca garantizar el
reconocimiento, reduccion y redistribucion de los cuidados, asi como condiciones dignas para todas
las personas involucradas en los cuidados. Ley del Sistema Integral de Cuidados para el Estado de

Jalisco (2024).

El Sistema Integral de Cuidados para el Estado de Jalisco incluye diversas acciones y medidas para

promover la autonomia de las personas, entre las cuales se destacan:

1. Establecer las bases para la creacion y desarrollo del Sistema Integral de Cuidados.

2. Regular, reconocer, redistribuir, reducir y apoyar a la carga de cuidados que se
realizan de forma no remunerada.

3. Establecer los principios rectores y criterios que orientardn la politica estatal en
materia de cuidados.

4. Articular las politicas, programas y acciones de cuidados para atender de manera

integral a la poblacion que lo requiere.
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5. Impulsar una transformacion cultural que valore y reconozca la contribucién de todas

las personas en los trabajos de cuidados.

El Sistema Integral de Cuidados estd conformado por la Secretaria General de Gobierno;
Coordinacion General Estratégica de Desarrollo Social; Coordinaciéon General Estratégica de Gestion
del Territorio; Coordinacién General Estratégica de Crecimiento y Desarrollo Econémico; Secretaria
de Igualdad Sustantiva entre Mujeres y Hombres; Secretaria de Planeaciéon y Participacion
Ciudadana; Secretaria del Sistema de Asistencia Social; Secretaria de Salud; Secretaria de Educacion
Jalisco; Secretaria del Trabajo y Prevision Social; Secretaria de Desarrollo Econémico; Secretaria de
Transporte; Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del Estado de Jalisco; Secretaria de
Infraestructura y Obra Publica; Procuraduria Social; Secretaria Ejecutiva del Sistema Integral de
Proteccién de Ninas, Nifios y Adolescentes; Instituto de Informacién Estadistica y Geografica de
Jalisco; Instituto de Planeacién y Gestién del Desarrollo del Area Metropolitana de Guadalajara y la
Comision Estatal de Derechos Humanos Jalisco (Recuperado de https://igualdad.jalisco.gob.mx,

2024)

Es crucial que cualquier sistema de cuidados sea disefiado de manera integral y coordinada,
especialmente en contextos como el mexicano donde la politica social ha enfrentado histéricamente
desafios significativos en términos de coordinacion y eficiencia. La articulacion de intervenciones es
fundamental para asegurar que las politicas publicas no solo existan sobre el papel, sino que
realmente satisfagan las necesidades de las personas que las requieren. Esto implica no solo ofrecer
cuidados basicos, sino también promover el desarrollo personal y comunitario, fomentando

relaciones mas equitativas para brindar cuidados.

Un Sistema Integral de Cuidados no se trata solo de lanzar nuevas leyes o expandir programas
existentes, es necesario estructurar un sistema que garantice derechos efectivos, con una
coordinacion eficaz entre diferentes niveles de gobierno y sectores involucrados. Esto incluye
identificar poblaciones prioritarias, establecer mecanismos de financiamiento sostenibles, promover
una profesionalizacion del cuidado entre hombres y mujeres, asegurar una liberacidn suficiente del
tiempo que implica cuidar y desarrollar capacidades administrativas adecuadas para gestionar el

sistema a largo plazo.

Las soluciones propuestas para atender los problemas del cuidado suelen ser superficiales, muchas
veces se considera a simples programas como sistemas de cuidados, pero como ya hemos sefialado

anteriormente un verdadero sistema debe integrar diversas intervenciones de manera coordinada y
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sistémica. Ejecutar politicas exclusivamente hacia las mujeres muchas veces no resuelve la
sobrecarga de cuidados ni las desigualdades existentes, pues terminan perpetuando la idea de que
las mujeres deben asumir por completo las tareas del cuidado. Es importante destacar la necesidad
de una implementacion efectiva, con asignacion de recursos y capacidades administrativas a largo
plazo, para garantizar que los sistemas de cuidados realmente mejoren la calidad y distribucién del
cuidado en la sociedad, la cual como lo hemos sefialado al inicio del presente trabajo va envejeciendo

aceleradamente.

Es crucial reconocer que para mejorar la situacidn actual y cumplir con los objetivos de un Sistema
Integral de Cuidados se requieren mas que simples soluciones superficiales. Cada paso hacia
adelante, por pequefio que sea, nos acerca un poco mas a un futuro donde todos puedan cuidar y ser
cuidados con dignidad, pues no podemos ignorar la injusticia de ver a quienes sacrifican sus propias
vidas para cuidar a otros, pero estos pasos hacia adelante deben darse, por muy pequefios que sean,

siempre tratando de colectivizar el cuidado.

Colectivizar el cuidado implica que las autoridades publicas, el sector privado y las organizaciones
de la sociedad civil se involucren mas con los cuidados directos que desempefian las personas
cuidadoras y no uinicamente con los cuidados indirectos (como lo hacen la mayoria de los programas
sociales), para que asi exista un verdadero alivio en la sobrecarga de los cuidados, es decir, no se trata
unicamente de brindar las herramientas tanto econdmicas o en especie para sobrellevar los cuidados,
debemos (las autoridades publicas, el sector privado y las organizaciones de la sociedad civil) ayudar
a cargar esa cobija mojada que esta sobre los hombros de las personas cuidadoras, colectivizar el
peso de esa cobija, e incluso llegar a ser un relevo al momento de llevar esa carga, para que la persona
cuidadora pueda descansar de llevar el peso sobre los hombros y no inicamente quedarnos en los
apoyos indirectos, pues eso poco o nada, podran disminuir la carga de esa pesada cobija mojada que

implica cuidar.
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Anexos

Anexo 1 (The World Health Organisation Quality Of Life)

Haria un circulo en el 1 si no obtuvo el apoyo que necesitaba de otros en las dos Gltimas semanas. Por favor lea cada pregunta, valore sus
sentimientos, y haga un circulo en el nimero de la escala de cada pregunta que sea su mejor respuesta.

_ -

1.:Cémo puntuarfa su calidad de vida?

Muy Bastante
[0}

2..Cuan satisfecho/a esta con su salud? (@] O
Las siguientes preguntas hacen referencia a cuénto ha experimentado ciertos hechos en las dos Ultimas semanas.

_ R

3.¢ En qué medida piensa que el dolor(fisico) le impide o
hacer lo que necesita?

4.;Cudnto necesita de cualquier tratamiento médico
para funcionar en su vida diaria?

5.¢Cuanto disfruta de la vida? O O O
6..En qué medida siente que su vida tiene sentido? (o]

_ ERR EASIHRARMEnIS

O
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(NETeE] Un poco Lo normal S Extrernadamente

7.:Cudl es su capacidad de concentracién? O O @)

8.;Cuanta seguridad siente en su vida diaria? Q (o] (@] o] (]
9.;Cuan saludable es el ambiente fisico de su

alrededor?

Un poco Maoderado Bastante Totalmente

10.¢Tiene energia suficienet para la vida diaria? O O O O O
11..Es capaz de aceptar su apariencia fisica? @] (o] Q (o] o]
12.¢Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades? O O O O O
13.:En qué medida puedes llegar a la infermacién y las

noticias necesarias en tu vida diaria? o o o o o
14.¢Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar O O A 0 o

actividades de ocio?

Un poco Lo normal Extremadamente

15.¢Es capaz de desplazarse de un lugar a otro? ]

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuan satisfecho(a) o bien se ha sentido en varios aspectos de su vida en las dos Gltimas semanas.

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuén satisfecho(a) o bien se ha sentido en varios aspectos de su vida en las dos Ultimas semanas.

c I . Bastante - .
Muylnsatisfecho/a | Insatisfecho/a Lo normal LT ) satisfecho/a
satisfecho/a

16.;Cuan satisfecho/a esta con su suefio? O O O o) Q
17.¢Cuén satisfecho/a esta con su habilidad para realizar

sus actividades de la vida diaria? o o © 0 o
18.¢Cuan satisfecho/a esté con su capacidad de trabajo? O O ) o) O
19.¢Cuan satisfecho/a esta de si mismao? O O Q o] ]
20.;CuAn satisfecho/a esté con sus relaciones

personales? o o o O Q
21..Cuén satisfecho/a esta con su vida sexual? (e} [e] O @] e}
22.;Cuén satisfecho/a esta con el apoyo que obtiene de

sus amigos? O o o © O
23.;Cuén satisfecho/a estéa de las condiciones del lugar

donde vive? © o © © ©
24.;Cuan satisfecho/a esta con el acceso que tiene a los o ‘o) o o
servicios sanitarios?

25.;Cuan satisfecho/a esta con su transporte? O (o] O @] @]

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos hechos en las dos Ultimas semanas.

Nunca Raramente |Medianamente | Frecuentemente




17.:Cuén satisfecho/a esta con su habilidad para realizar
sus actividades de la vida diaria? ° © o 2 o

19.:Cuan satisfecho/a esta de si mismo? (0] Qi (6] (6) e)

23.;Cuan satisfecho/a esta de las condiciones del lugar
donde vive? o o o o ©

25.;Cudn satisfecho/a esta con su transporte? (@] (@] O O (e]

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos hechos en las dos ultimas semanas.

cuentemente Siempre

Anexo 2 (Test de Zarit)
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TEST DE ZARIT

Escala para medir la sobrecarga del cuidador

Eltest de Zarit consta de 22 preguntas relacionadas con las sensaciones que experimenta el cuidador
de un familiar. Cada pregunta se debe responder con una puntuacion de 1 a 5 segun la siguiente escala:

1=Nunca / 2=Rara vez / 3=Algunas veces / 4=Bastantes veces / 5=Casi siempre.

;Piensa que su familiar le pide mas ayuda que la que realmente necesita?
L
z ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades
(trabajo, familia...)?

¢Siente verglienza por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?
¢Piensa que su familiar depende de usted?
¢Se siente tenso cuando estéa cerca de su familiar?

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a que tiene que cuidar de su familiar?
¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su familiar?
;Se siente incomodo por tener que distanciarse de sus amistades debido a que tiene que cuidar de su familiar?

w— ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Ginica persona que le puede cuidar?
¢Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para cubrir todos sus gastos, incluyendo el coste

que ocasiona cuidar a su familiar?

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

90‘ = ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su familiar?
%9 ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
¢;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

(Globalmente, que grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

RESULTADOS DEL TEST SEGUN LA ESCALA DE ZARIT:

Ausencia de sobrecarga (< 46) / Sobrecarga leve (47-55) / Sobrecarga intensa (>56).
Es recomendable una revaluacion periddica para observar si existe una modificacion de la sobrecarga que requiera consulta

con profesional.
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Anexo 3 (Guia de entrevista)

;Cudl es tu nombre y por favor cuéntame cuanto tiempo llevas cuidando a tu familiar?

;.Como se tomo la decision para que tu seas la persona cuidadora? ;estuviste de acuerdo con serlo?
;Por qué si o por qué no?

Describe un dia tipico en tu vida como persona cuidadora. ;Cuales son tus principales
responsabilidades y tareas? ;Qué cambia cuando es fin de semana?

(Podrias compartir algunos de los desafios mas grandes que has enfrentado y cdmo has logrado
superarlos? ;Y cudles han sido aquellos que no se han podido resolver?

(Puedes contarnos sobre alguna experiencia o momento emotivo que te haya hecho sentir
especialmente bien como persona cuidadora?

Mantener un equilibrio entre el cuidado de una persona mayor y tu propia vida puede ser dificil.
(Coémo logras manejar esta situacion? ; Qué consejos puedes ofrecer a otras personas en una situacion
similar?

(Recibes algun tipo de apoyo por parte de tus familiares/amigos/vecinos para ayudarte en tu papel
como persona cuidadora ya sea en forma fisica o material?

;Coémo aseguras que estas cuidando de ti misma mientras cuidas de otra persona?

Si pudieras dar un consejo a otras personas que estan asumiendo el rol de cuidadores, ;cual seria?
;Qué te habria gustado saber cuando comenzaste como persona cuidadora?

;Coémo ha cambiado tu forma de ver la vida a raiz de tu experiencia como persona cuidadora?

;Qué opinidn tienes del programa de “Apoyo a Personas Cuidadoras”? ;Cuales consideras que pueden
ser sus ventajas y desventajas? ;De qué manera percibes tu este apoyo por parte del gobierno?
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(Hay algo méas que te gustaria compartir sobre tu experiencia como persona cuidadora de una
persona mayor?
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