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RESUMEN

El presente proyecto de investigacion consiste en dar a conocer las condiciones sociales,
la descripcion e importancia del cuidador primario que se encarga de personas con
discapacidad multiple, y mediante su historia de vida analizar su discurso con el objetivo
de identificar los padecimientos psicosomaticos, fisicos, psicolégicos y emocionales que
experimenta al desempenar esta labor. Esto mediante un dispositivo de intervencién, el
cual se adaptd de acuerdo a las necesidades de nuestra poblacidén de estudio.

Al adentrarnos en esta investigacion encontramos que la principal problematica con
relacion al cuidador primario parte del desgaste y sobrecarga que en ellos se manifiesta.
De igual manera, se busca resaltar la importancia de sensibilizarlos, generar conciencia
para su autocuidado, asi como también se trabajé con sus emociones y las experiencias
que a lo largo de su trayectoria en este rol han adquirido y, por ultimo, la importancia de
las redes de apoyo con las que puede o deberia contar.

Se hizo uso de la Investigacién Accion Participativa, ya que fue la ideal para implementar
el dispositivo de intervencibn —se construyé0 entre cuidadores primarios e

investigadores—, donde se busca que los beneficios recaigan principalmente en ellos.

PALABRAS CLAVE: cuidador primario, autocuidado, desgastes: psicosomatico,
psicoldgico, emocional y fisico, sobrecarga.



Abstract

The research project presented here consists of announcing the social conditions, the
description and importance of the primary caregiver who is responsible for people with
multiple disabilities and analyze through their life story their discourse with the objectives
of identifying the psychosomatic, physical, psychological, and emotional ailments that
they experience when performing this work. This was implemented through an
intervention mechanism, which was adapted to fulfill the needs of our study population.
When we delve into this research, we found that the main problem in relation to the
primary caregiver starts from the wear and overload that manifests in them. In the same
way, it seeks to highlight the importance of sensitizing them, generating awareness for
their self-care, as well as working with their emotions, the experiences that throughout
their career in this role they have acquired and, finally, highlight the importance of the
support networks that can or should have.

Participatory Action Research was used, since it was the ideal one to implement as
intervention mechanism —it was built together by primary caregivers & researchers—,

where it is sought that the benefits fall mainly on them.

KEYWORDS: primary caregiver, self-care, wear: psychosomatic, psychological,
emotional, and physical, overload.



INTRODUCCION

En paises como Uruguay, Espafa y Estados Unidos, por mencionar algunos, la
presencia de un cuidador primario es colocada en una posicién primordial dentro de los
programas sociales para su atencion en distintas areas; economicas, salud fisica y
mental, asi como también de capacitaciones continuas para el uso de diversas técnicas,
facilitando con ellas su bienestar. Sin embargo, esta misma indagaciéon documental nos
arrojo datos de interés en México: es invisibilizado no solo social y politicamente, sino
también por él mismo que no se identifica como cuidador y, por ende, le resta importancia
a su autocuidado.

Estos mismos datos impulsaron el presente estudio, que intenta focalizar la figura del
cuidador primario como personaje importante a reconocer y valorar en el ambiente que
se desenvuelve, con el riesgo que conlleva estar vinculado a la responsabilidad de cuidar
de otra persona. Esta tarea implica destinar mayor parte de su tiempo en el cuidado
dejando de lado su propio autocuidado.

La poblacion con la que se trabaj6é en este proyecto terminal, para obtener el grado de
licenciados en Psicologia, tiene como caracteristica fundamental el cuidado de un
familiar con discapacidad multiple, con ello su calidad de vida probablemente se ve
afectada por el impacto que causa esta condicion.

En funcién de que el presente estudio se focaliza en la figura del cuidador primario y la
importancia de su autocuidado —siendo estos, piezas principales del proyecto de
investigacion— de personas con discapacidad multiple que son parte del alumnado del
Centro Especializado en Multiple Discapacidad y Sordoceguera (CEMDYS A.C.).

Se encontraran con temas relacionados en torno a la discapacidad —de esta se
desprende la discapacidad multiple— como factor perjudicial que enfrenta el cuidador
primario al hacer frente a esta labor de cuidado. Asi como también, la estructura familiar,
su relacion con la discapacidad multiple y la importancia que tiene como soporte la
familia, tomandose a esta como principal red de apoyo para el cuidador primario.

A su vez, se centra en la génesis del concepto y la utilizacién del mismo en diferentes
categorias; por ejemplo, el cuidador primario informal no es considerado de la misma

forma que el cuidador primario formal.



Por tal motivo, no se puede discriminar todo aquello que pudiera experimentar la
poblacién de estudio en relacién a los desgastes; por ejemplo, psicosomatico, fisico,
emocional y psicolégico, a los cuales se ve expuesto al realizar su rol. Esto de la mano
con el analisis de sus discursos y codmo afrontan dicha actividad. Es por ello, que surge
la necesidad de crear un taller de prevencion primaria con el apoyo de diversas técnicas
para el cuidador primario, mismas que se infiere les seran de utilidad.

JUSTIFICACION

Esta investigacidn, en la rama de la psicologia y en nosotros como futuros psicélogos es
importante traerla a la luz, porque con ello se busca sea atendida la poblacién de
cuidadores primarios en los diversos aspectos; politicos, sociales, econdmicos, de salud
fisica y mental. Por tal motivo, esta tematica se encuentra dentro de una problematica
social, dado que, se da el diagnéstico y posible orientacién para la persona a quien cuida,
pero en ellos no les es brindado un acompafnamiento.

En México, el Sistema Publico de Cuidados, esta establecido en el Articulo 9, apartado
B, de la Constitucion Politica de la Ciudad de México, que reconoce el derecho a ser
cuidado y la obligacién gubernamental de crear un sistema de cuidados para atender de
manera prioritaria a las personas en situacion de dependencia (México nueva era, 2019).
Mientras tanto, dar cuidados no esta reconocido como un derecho.

Segun la Encuesta Nacional de Uso de Tiempo del 2019 la poblacién de 12 afos y mas,
hasta ese entonces dedicaba la mitad de su tiempo de trabajo total a labores no
remuneradas, es decir 2 mil 796 millones de horas a la semana. Las personas que
realizan esta labor no reciben un salario por este trabajo, no tienen derechos ni
prestaciones laborales, no obtienen capacitacion y no tienen garantizado el derecho a la
salud fisica, mental y emocional, ni al descanso y tiempo propio.

Aunque el trabajo de cuidados requiere habilidades, implica esfuerzo y tiempo como
cualquier oficio, en distintas partes del mundo predominan imaginarios y supuestos que
las mujeres lo hacen simplemente porque les corresponde y no porque cuenten con las
capacidades y habilidades necesarias.

A nivel Latinoamérica, Uruguay fue el primer pais en que erigié el derecho al cuidado
como pilar de su politica de proteccién social. Llegar a ello fue un proceso largo que
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implicé un trabajo sistematico en el cual las organizaciones y los colectivos de personas
cuidadoras asumieron y siguen asumiendo un rol fundamental (Garfias y Vasil'eva,
2020).

Al presentar en este trabajo el significado del desgaste psicosomatico, psicoldgico,
emocional y fisico que el cuidador primario experimenta al hacerse cargo de familiares
con discapacidad multiple, se podria obtener conocimientos mas profundos de la psique
humana. De esta manera, planear estrategias y determinar las herramientas de apoyo
psicologico para estos cuidadores primarios; a través de un dispositivo de intervencion
primaria, con el que se pretende ayudar a disminuir o concientizar sobre los desgastes
antes mencionados o de lo contrario reflexionar sobre la importancia de su autocuidado.
Con esta investigacion y la implementacion del taller se aspira a visibilizar al cuidador,
crear conciencia sobre el autocuidado y sensibilizar a la sociedad para desarrollar una
mayor empatia hacia las personas que son cuidadores; ya que ellos pueden presentar:
depresion, cansancio fisico y mental, ansiedad, estrés y sus subcategorias; distrés? y
eustrés?®, alteraciones del suefio, despersonalizacién, baja autoestima y frustracion, entre
algunos mas.

Aunado a esto, con el confinamiento y el distanciamiento fisico y social (Cherrez, 2020)
que se esté viviendo a consecuencia de la COVID-19, muchas familias y personas con
discapacidad multiple, podran sobrellevar esta situacion sin requerir de mas apoyos, ya
que cuentan con una importante red de apoyo y con suficientes recursos de
afrontamiento. Pero, existen personas que requieren un apoyo extra para adaptarse al
escenario actual (Plena inclusién Espana, 2020: 4). En este sentido, es relevante e
importante traer a colacién el tema del cuidado, el cuidador primario y su autocuidado,
en especial; porque dentro del confinamiento al que ha sido expuesta la sociedad
mexicana se ha observado que este mismo esta dejando estragos emocionales,
psiquicos, econémicos y fisicos, y por lo consiguiente se hipotetiza, que la poblacién de
estudio se ve afectada en una doble cantidad en los rubros mencionados, al dedicar
mayor tiempo desempefiando esta labor. Es asi como, a través de lo que llamaremos
psicoeducacién se busca generar un aprendizaje en beneficio de ellos.

2 Es una carga negativa.
3 Carga positiva que nos ayuda a resolver o hacer cosas. En el subapartado de tipos de desgaste en el
cuidador primario se abordardn mas a fondo estos dos conceptos.
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Es importante aclarar que aun cuando el titulo contenga la especificacion de “familiares
con discapacidad multiple” no significa que tanto la investigacion realizada, asi como la
intervencidn del dispositivo son exclusivas para esta poblacion. La intencidén de plasmarlo

de esta forma fue a manera de tributo para los hijos de estos cuidadores primarios.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Esta es una problematica social, donde se identifico la invisibilizacion y la ausencia de
interés de lo que debe representar el cuidador primario para la sociedad mexicana en los
diversos contextos; puesto que, en algunos paises europeos, de Norteamérica y
Suramérica, esta misma persona tiene un valor significativo para sus culturas.

Esta situacion se hace latente, en los problemas que confronta esta poblacién en los

distintos ambitos al estar cuidando de sus familiares.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

- ¢ Como el disefio de un dispositivo de intervencion primaria coadyuva a disminuir
los desgastes que experimenta el cuidador primario de personas con discapacidad

multiple?

OBJETIVO GENERAL

- Disenar, ejecutar y evaluar un dispositivo de intervencién primaria que coadyuve
a disminuir los desgastes que experimenta el cuidador primario de personas con
discapacidad multiple. Asi como proporcionar herramientas para su autocuidado.

Objetivos especificos
e Analizar el discurso subjetivo de nuestra poblacion de estudio en su rol de
cuidador primario.
e Identificar las emociones agradables y desagradables en el cuidador primario.
e Conocer y describir los cuatro desgastes principales en el cuidador primario:

psicosomatico, psicoldgico, fisico y emocional.



MARCO REFERENCIAL

En la indagacion y desarrollo del marco referencial, se tomaron diversas
instituciones gubernamentales y privadas que permiten mostrar en qué situacién se
encuentra la discapacidad en México. Entre las publicas se encuentran: Centros de
Atencién Multiple (CAM), Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER)
que de alguna manera dependen o estan directamente ligados al sistema de educacion
publica gratuita en nuestra ciudad. Mientras en la asistencia privada esta: Sistema Infantil
Teleton, que se encarga mas de una labor altruista con un sistema empresarial, y Centro
Especializado en Multiple Discapacidad y Sordoceguera (CEMDYS, A.C.), siendo este el
enlace con la poblacion de estudio.

Durante la recoleccion de datos los investigadores se percataron que no se
cuentan con los espacios suficientes para la atencion de dicha poblacién, es por eso por
lo que se establecen instituciones privadas que principalmente son fundadas por los
padres, con el fin de tener un apoyo para la atencion que requieren, tanto las personas

con discapacidad como ellos, en su rol de cuidador.

. DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD MULTIPLE, DOS
CONCEPTOS DIFERENTES

“La discapacidad no te define, te define como
haces frente a los desafios que la discapacidad
te presenta”

— Jim Abbott —

Etimol6gicamente el concepto de discapacidad viene del latin «dis» que significa;
alteracién, negacién o contrariedad, mientras que el verbo “capacidad” igual deriva del
latin que tiene dos significados: 1. aptitud o suficiencia para una cosa, 2. talento o
disposicién para comprender las cosas. De este modo se podria definir la discapacidad
como una alteracién o insuficiencia para actuar o pensar, es decir, se modifica en forma
negativa el proceso de pensamiento o actuacién en aquellas personas que la tienen
(Gomeéz, 2005).
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Teniendo claro el significado de la palabra discapacidad, en este apartado se
presenta una comparativa histérica de dicho concepto; tomando como referente la
mirada de las sociedades, ya que, la imperfeccion humana en cuanto a los aspectos
fisicos, fisiologicos y psicolégicos del cuerpo ha creado para las personas con
discapacidad una historia llena de contrastes. Como resultado, en algunas culturas
sufrian de discriminacién y abusos, mientras que en otras eran idolatrados, respetados
y admirados.

Por lo que se refiere a las épocas mas antiguas, las discapacidades han
acompanado al ser humano, pero muchas veces esta compafia no ha sido grata, pues
el dolor y las limitaciones que estas causan son de una gran indole. Durante los siglos
X-IX a.C. las leyes permitian que los recién nacidos con signos de debilidad o algun tipo
de malformacion fueran sacrificados, pues no se les consideraba dignos para vivir (Pefa
y Hernandez, 2010: 149-151).

Actualmente, el concepto de discapacidad es referido de distintas formas; por
ejemplo, la Comision Nacional de Derechos Humanos (CNDH) en el 2012 publicé en el
diario Oficial de la Federacion que la persona con discapacidad: “Es aquella que tenga
deficiencias auditivas, intelectuales, neuro motoras, o visuales que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas personas” (CNDH, 2012).

También se identificd que el concepto discapacidad puede ser estigmatizado en
un contexto social, es decir, cuando ya mediante criterios individuales se etiqueta a los
individuos que viven estas distintas discapacidades. Para una mejor especificidad la
profesora investigadora de la Universidad Autonoma Metropolitana, Unidad Xochimilco,
Ma. del Pilar Cruz Pérez en su libro De Cuerpos Invisibles y Placeres Negados (2017),
nos dice que este concepto se le puede asignar especificamente a personas con rasgos
fisicos 0 mentales diferentes a lo establecido como normal. Esto ha mostrado una
connotacion negativa como lo son la exclusion y la discriminacién, que resultan dificiles
de superar porque se encuentran inmersos en una marginalidad.

Pues bien, ante las problematicas que enfrentan las personas con discapacidad y
sobre todo a consecuencia de las exigencias por las que han luchado tanto ellas como
la sociedad, se han instituido y disefiado programas, organizaciones, escuelas, tanto
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publicas como privadas que brindan atencidn, asi como leyes que le brindan proteccién
a este grupo.

En el caso de México se sustentan las bases legales en la Ley General de
Educaciéon®, con su Articulo 41° donde enuncia que “la educacion especial” esta
destinada a personas con discapacidad, sea ésta transitoria o definitiva. Es una
modalidad de atencién de la educacién basica, considerando la atencién de alumnos de
acuerdo a sus necesidades educativas, eliminando cualquier tipo de barrera para el
aprendizaje y fomentando la participacion social de las nifias, nifios y jévenes que asisten
a las escuelas (ElI Congreso de los Estados Unidos Mexicanos, 2017).

Derivado de esta Ley, el area de Educacién Especial de la Direccion General de
Desarrollo Curricular (DGDC) se encarga de contribuir a que los alumnos con
discapacidad, con aptitudes sobresalientes y/o talentos especificos, asi como los que
tienen otras condiciones (Trastorno del Espectro Autista, Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad, problemas de lenguaje y problemas de aprendizaje) reciban
en todas las escuelas de Educacion Basica en el pais, una atencién educativa de calidad
de acuerdo a sus caracteristicas, capacidades y necesidades (Educacion especial,
2016).

Asi mismo, en la Ciudad de México, se cuenta con servicios educativos gratuitos
que han brindado mayor apoyo a este sector de la poblacion, a continuacion, se enlistan

las mas importantes:

e La Unidad de Servicios de Apoyo a la Escuela Regular (USAER)
Es una instancia técnico-operativa que tiene como propdsito impulsar y colaborar
en la mejora y transformacion de los contextos escolares de la Educacion Basica
Regular, proporcionando los apoyos técnicos, metodoldgicos y conceptuales que
garanticen una atencién de calidad a la poblacién que presenta discapacidad y
que enfrentan barreras para el aprendizaje y la participacion (Portal de educacion,
2019).

4 Esta Ley General de Educacion se sustenta del Articulo 3° de la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, dicho articulo nos dice que todo individuo tiene derecho a recibir educacion de calidad.
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e Centro de Atencion Multiple (CAM)
El Centro de Atencion Multiple, es un servicio que ofrece una educacion inicial y
basica (preescolar, primaria y secundaria) de calidad a nifios y jévenes con alguna
discapacidad que dificulte su ingreso en escuelas regulares. Asi mismo, les ofrece
formacién para la vida y el trabajo (Portal de educacion, 2019).

Sin embargo, aun cuando el sector publico no tiene demasiada infraestructura
para esta poblacion, el sector privado si cuenta con varios centros de atencion, en este

escrito s6lo se mencionaran dos:

e Centro Especializado en Multiple Discapacidad y Sordoceguera “CEMDYS
A.C”
Fue fundado en 2015, con el apoyo de padres de familia y especialistas
comprometidos a dar atencidn especializada y de alta calidad a personas con la
condicién de ceguera o debilidad visual asociada a una discapacidad mdultiple y/o
sordoceguera (CEMDYS A.C, 2015).

e Fundacion Teletén
Proyecto que inicié en el ano de 1997, con el objetivo de brindar apoyo y
rehabilitacion a personas que tienen alguna discapacidad. Hasta el afo 2020
contaba con 22 Centros de Rehabilitacion e Inclusion Infantil, un Centro de
Autismo y un Hospital de Oncologia, en la Republica Mexicana (Teletén México,
2020).

Se obtuvieron algunos datos que llevaron a la reflexién, que pone en contexto
coémo es representada cuantitativamente la discapacidad en la sociedad mexicana.
Segun las estadisticas del INEGF, de los registros de 20108, el niUmero de habitantes
que tienen una discapacidad y discapacidades multiples que les generan limitaciones en
su vida diaria y ante la sociedad son 4,527,789 habitantes en México, los cuales se
dividen en discapacidades relacionadas con la vista 1,292,201; el movimiento y caminata

S Instituto Nacional de Estadistica y Geografia.
6 Se tomaron los datos del 2010, porque el censo poblacional del 2020 fue interrumpido por la pandemia
ocasionada por el virus SARS-CoV-2 y sus datos aun no contemplan al total de dicha poblacion.
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2,437,397; el habla o comunicarse 401,534; mental 448,873; atender sus necesidades
personales 229,029; escucha 498,640, y, por ultimo, con poner atencion y aprender
209,306.

En la Ciudad de México 2.4% de la poblacidn tienen dificultad para caminar y
moverse; las personas con dificultad para ver pertenecen al 1.2% de la poblacion;
aquellos que tienen limitaciones de habla son el 0.3%; habitantes con problemas
auditivos son el 0.5%; habitantes que no pueden atender sus necesidades basicas son
0.2%; mientras que los habitantes que no pueden mantener su atenciéon en cosas
sencillas son el 0.2%, por ultimo, las personas con limitaciones mentales pertenecen al
0.5% de la poblacion (INEGI, 2010).

Es decir, si se relacionan estos datos duros con la poblaciéon de cuidadores,
significaria que, si se tienen 4,527,789 personas con distintas discapacidades; se podria
calcular que a cada una de estas le corresponderia dos cuidadores, esto nos daria un
total de 9,055, 578 de personas que ejercen el rol de cuidador primario, mismas que
estan siendo desatendidas en los rubros que se han venido insistiendo: salud fisica y

mental, politica, econdmica y socialmente.

Discapacidad multiple

Es importante traer a colacidon la contextualizacién de la poblacién que se agrupa
en este concepto, la discapacidad multiple, y es que, se pensaria que es un concepto
sindnimo a la discapacidad. Pero no es asi, puesto que tiene su propia definicién desde
la instancia de educacion especial.

El PFEEIE’ determina en su Glosario de términos sobre discapacidad del 2018 el
concepto de discapacidad mdultiple de la siguiente manera:

Presencia de dos 0 mas discapacidades en la misma persona: fisica, sensorial y/o

intelectual; por lo que requiere de apoyos generalizados en diferentes areas de

las habilidades adaptativas y en la mayoria de las areas del desarrollo y en

7 El Programa de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la Integracién Educativa.
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consecuencia pueden tener un mayor numero de barreras sociales que impiden

su plena y efectiva participacion. (PFEEIE, 2018: 11)

Ahora bien, para fines de esta investigacion y teniendo en cuenta lo expuesto
anteriormente, se aporta la siguiente definicion: “la discapacidad multiple se caracteriza
por la presencia de dos a mas discapacidades que pueden presentarse en una persona,
ya sean fisicas, sensoriales y/o intelectuales, que en combinacion tienen un nivel de
gravedad significativo y por ende limitan la interaccion en el medio que cohabitan.”

Es necesario aclarar que cuando se hable de dicha poblacién, dentro de esta
investigacion, se hara con la oracién “persona con discapacidad multiple”, dado que, al
hacer uso de esta construccion gramatical se intenta no ser excluyente o despectivo.

Ya definidos y diferenciados estos dos conceptos, se da pie a una reflexién donde
surge la siguiente pregunta ;qué sucede con esta poblacion y la relacion con su familia?

Il. FAMILIA Y REESTRUCTURACION ANTE LA LLEGADA DE
UN INTEGRANTE CON DISCAPACIDAD MULTIPLE

“La familia es la brdjula que guia nuestro
camino, la inspiracion para caminar hasta
lo alto de la montana y el mayor consuelo
cuando algo sale marl’

— Anoénimo —

Para una mayor facilidad de lectura en esta parte de la investigacion, se presenta
de primera instancia el concepto de familia; este se refiere a un grupo conformado por
padre, madre y los hijos que pueden ser bioldégicos o adoptados. Esta tiene como
caracteristicas principales una residencia comun, una cooperaciéon econémica y roles
socialmente asignados (Navarrete, 2010).

Hablar de familia es relevante, dado que, todo cuidador primario es perteneciente
a esta estructura. En cuanto a su funcién, la familia es una institucioén social que enfrenta

8 Definicién dada por los investigadores de este trabajo.
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una serie de tareas que segun Minuchin (1995) tienen tres aspectos a considerar: 1) un
sistema sociocultural en proceso de transformacién que va en relacién con la sociedad
en la que esta inscrita, 2) un ciclo de transiciones que implican reorganizacion en los
miembros refiriéndose a un ciclo de vida de esta organizacion social, y 3) la adaptabilidad
a las circunstancias de tal manera que genera continuidad en crecimiento psicosocial de
sus integrantes, es decir, la familia se convierte en un agente socializador.

Para cerrar, si tomamos el aspecto psiquico del ser humano, este considera al
individuo como un ser social que a través de procesos simbodlicos y de eventos diarios
aprende una serie de conceptos, roles, valores que se dan desde el hogar y que sirven
para la interaccion de la vida en comunidad que llevan al sujeto a integrarse al entorno
social (Minuchin, 1995).

La familia como sistema y redes de apoyo

La familia es una estructura que apoya en distintos ambitos, en particular funciona
como red de apoyo; sin embargo, en la parte emocional lleva el mayor peso. Asi como
también, da seguridad con responsabilidad, por ejemplo; en el caso de un familiar
enfermo mantendra disposicién para su cuidado (Montoya, 2005). Cabe sefialar, que
estas actividades referentes al cuidado las realizan los miembros de la familia quienes lo
alimentan, lo apoyan para llevar a cabo sus necesidades fisiolégicas, su aseo personal,
asi como actividades de recreacion, pues estas rutinas forman parte de su vida diaria.

Dicho lo anterior, cuando se tiene en el seno familiar una persona con esta
condicién de vida, la interaccion entre los miembros evidentemente se modifica, aqui lo
importante es encontrar las estrategias que le faciliten adaptarse a esta circunstancia.
Sin dejar de lado que este individuo no solo existe dentro de su familia, sino también es
parte de un sistema social.

Dejando claro lo relevante que es la familia como modelo de apoyo, y para los
fines que esta investigacion requiere, es importante presentar una definicién clara de qué
es una red de apoyo. Para ello, se tomard al Instituto Nacional de las Mujeres
(INMUJERES), como base para dar este concepto:
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Las redes de apoyo familiar y social constituyen una fuente de recursos
materiales, afectivos, psicolégicos y de servicios, que pueden ponerse en
movimiento para hacer frente a diversas situaciones de riesgo que se presenten
en los hogares, como falta de dinero 0 empleo, como apoyo en caso de una
enfermedad o para el cuidado de nifias, nifios o personas adultas mayores. Nos
referimos a las redes mediante las cuales las personas crean lazos entre si para
brindarse apoyo y no a las extendidas redes virtuales que cada vez cobran mayor

importancia con las tecnologias de la informacién. (INMUJERES, 2015)

Entre los tipos de apoyos que brindan estas redes podemos encontrar los
siguientes: Emocionales: afectos, confianza, compania, empatia, reconocimiento y
escucha, los cuales, pueden darse a través de visitas, llamadas telefonicas, invitaciones
y abrazos; Instrumentales: ayuda para transportarse, labores del hogar, hacer las
compras, el cuidado o acompanamiento; Cognitivos: intercambio de experiencias,
informacion, consejos que permitan entender o recordar una situacion, entre otros, y por
ultimo, Materiales: dinero, alojamiento, comida, ropa, donaciones, entre otros.

Por otra parte, de acuerdo con los tipos de apoyo, las redes se pueden clasificar
en formales e informales. Las informales son las redes personales y comunitarias, a su
vez se dividen en primarias y secundarias: las primeras estan conformadas por la familia,
los amigos y los vecinos. Estos cumplen las funciones de socializacion, cuidado y afecto,
reproduccion y estatus econdémico, entre otras. En cuanto a las segundas estan fuera de
la familia como los grupos recreativos, las organizaciones civiles y las sociales que
operan en la comunidad, las organizaciones religiosas, ademas de las relaciones de
labores o de estudio. Algunas de sus funciones son la compafia social, el apoyo
emocional, la guia cognitiva y de consejos, la regulacién social, dar ayuda material y de
servicios y la posibilidad de acceder a nuevos contactos. Mientras que las formales estan
conformadas, por organizaciones del sector publico en los diferentes niveles de gobierno
(federal, estatal y municipal), que cumplen funciones: de orientacién, informacion,
capacitacion, promocion y atencién a la salud, alimentacién, defensa de derechos,
recreacion y cuidados (INAPAM, 2020).

En conclusion, las redes de apoyo son un elemento relevante, las cuales van a

ayudar a los cuidadores primarios de personas con discapacidad multiple en disminuir
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los efectos perjudiciales de los altos niveles de estrés que puedan experimentar en su
vida cotidiana y salud.

La modificacién de la dinamica familiar ante la integracién de una persona
con discapacidad multiple

Ahora bien, ;qué pasa con las experiencias de estas familias cuando un miembro
es diagnosticado con discapacidad multiple?

Ante la llegada de un miembro con discapacidad multiple, la familia no vuelve a
ser la misma, puesto que, se modifican sus roles, actividades e incluso en algunos casos
se ve afectada la estructura familiar (Soulé, 2009: 115). El hecho de que los cambios que
producen sean favorables o no dependen en gran medida de la dinamica previa de la
familia, de la capacidad que tengan para integrar el problema, de la gravedad y de la
naturaleza de la discapacidad.

Ante esto, la pareja debera de dialogar sobre la nueva situacion, entre ellos y con
los demas miembros de la familia, para poder compaginar las necesidades ya existentes
y las nuevas necesidades que surgen con la discapacidad multiple, llevando como
resultado el valorar las prioridades para un mejor funcionamiento dentro de la dinamica
familiar.

Uno de los factores que influyen en la adaptacion es el ciclo vital en el que se
encuentra la familia, no es lo mismo que el familiar con discapacidad multiple sea de
edad temprana a diferencia de un adulto, ya que el proceso de adaptacidén generalmente
es largo, con constantes variantes, que hacen que cada familia sea Unica e irrepetible
(Navarro y Canal, 1997: 8-9).

Otro factor que llegara a influir en la dindmica familiar es lo econdémico, debido a
que dentro de los roles se le llegard a asignar o asumir naturalmente un rol de
proveedores, para que la estructura familiar se mantenga estable y asi poder solventar
los gastos que se pueden presentar como lo son diversos tratamientos médicos, la
adaptacién de su casa y el buscar escuelas (Soul€, 2009: 129).

Es importante mencionar que la discapacidad multiple implicara para los padres

un acontecimiento que genera un trauma donde a menudo el silencio se convierte en
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defensa para el dolor (Parello y Caruso, 2007). En este sentido, derivado del diagndstico
de las discapacidades los padres tomardn un cambio de actitud al igual que los hijos, lo
anterior es consecuencia de las expectativas del hijo idealizado. Por su parte en los
hermanos, ante este cambio de vida se ven afectados; provocando problemas de
conducta que se pueden reflejar en: llamar la atencién, pena y sentimientos de culpa
(Nunez y Rodriguez, 2005). De manera que, la familia debe aprender a convivir y
concientizarse sobre la situacion de vida del integrante con discapacidad multiple.
Dentro de este proceso de modificacion familiar se asigna un rol en especifico,
que sera el del cuidador primario, mismo que se encargara de brindarle las mejores
condiciones de vida y buscar el mejor tratamiento posible para la persona que cuida. A
su vez, este cuidador debe de mantener una adecuada comunicacion e interaccion con

los demas miembros de la familia (Cabezas, 2001).

Il.I. Familia y cuidador primario

El rol de la familia en cuanto a la actividad de cuidar tiene aspectos sociales que
se relacionan con los recursos para afrontar de manera fisica y emocional el cuidado de
alguien, a la vez que modifica las relaciones afectivas entre los miembros de esta. En
este sentido, la actividad de cuidar se designa de manera distinta entre los miembros de
la familia, en donde las mujeres mayormente asumen esta actividad en comparacidén con
los hombres®.

Ahora bien, con la presencia de un nuevo integrante en condicién de discapacidad
multiple se desestabiliza el sistema de valores y creencias colocando a la familia en un

largo proceso de adaptacién que consiste en cuatro fases de acuerdo con Dolores (s.f.):

1. Negacion o falta de conciencia del problema: En esta etapa, utiliza un mecanismo
de defensa para controlar los miedos y ansiedades que genera la situacion de saber
que su familiar tiene discapacidad multiple. Esta fase, es temporal, ya que conforme
avance el tiempo, las dificultades de la persona para mantener su autonomia

funcional se hacen mas evidentes.

% Este tema se abordara y argumenta en el subapartado de Contexto Sociohistérico del cuidador primario.
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2. Busqueda de informacion y aparicion de sentimientos complicados: Una vez que
el cuidador primario es consciente de la discapacidad multiple, busca informacién
para aprender todo lo posible sobre las discapacidades de la persona que recibe los
cuidados.

3. Reorganizacion: Ya que cuenta con la informacién y los recursos externos, se
inicia con una etapa de auto-control. De esta manera se busca compartir la
responsabilidad del cuidado con el resto de la familia y sus redes de apoyo, teniendo
una idea mas clara de cuales son los verdaderos problemas, y, en consecuencia,
poder enfrentarlos y resolverlos. De esta forma, el cuidador primario se siente mas
seguro dentro del rol que le toca vivir.

4. Resolucion:Ya existe un control y una adaptacion total al rol de cuidador primario,
dado que, ha adquirido las herramientas necesarias para afrontar la situacién durante
las etapas anteriores.

Es necesario recalcar que, en relacion a la salud mental de la familia, el cuidar a
una persona dependiente puede llevarlos a una sobrecarga que afecta de manera
negativa a sus actividades de recreacion, relaciones sociales e incluso a su economia
(Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi, 2018: 2), produciendo a largo plazo una serie de
desgastes: fisicos, psicoldgicos, emocionales y psicosomaticos.

Por dltimo, es importante tomar en cuenta que la modificacion en la vida de los
integrantes de la familia invita a reflexionar en relacién a las herramientas que utilizan

para favorecer su autocuidado.

20



lll. CUIDADOR PRIMARIO: ADAPTACION Y AUTOCUIDADO

“El autocuidado no es un acto egoista, es
simplemente el manejo adecuado del unico don
que tengo, el don por el cual estoy en el mundo
para ofrecer a los demas”

— Parker Palmer —

La palabra cuidador, etimolégicamente proviene del verbo activo transitivo
«cuidar» y del sufijo «dor» que indica el que suele realizar la accion y como agente
(Definiciona, s.f.). En lo referente al &mbito de investigacion docente, los maestros de la
UNAM de la escuela de enfermeria y obstetricia José Cruz y Rosa Ostiguin en 2011
realizaron estudios en donde identificaron que el uso del concepto cuidador va desde
“aquel sujeto que funge como acompanante de la persona que se cuida”, hasta “el que
toma decisiones sobre el cuidado de otro”.

Por otra parte, la palabra cuidado tiene diversos significados en nuestra lengua'®,
el mas inmediato y popular funciona como un aviso ante un peligro inminente. Se trata
de una de las palabras que aprende primero un nifio y ya de mayores se usa como
profusién durante toda la vida (Alba, 2015: 102).

Para los fines de este proyecto de investigacion es indispensable hacer referencia
de esta locucion, tanto a su origen etimoloégico, como de la palabra cuidado, de donde
se desprende la composicién de nuestro concepto: cuidador primario, el cual se va a
desarrollar mas a profundidad en los dos puntos siguientes.

Otro punto de referencia en relacion al concepto es que se divide en: cuidador
primario formal y cuidador primario informal. Asi como también, presentar un breve
recorrido histérico de la palabra cuidado para comprender como es que se integra este

concepto para esta investigacion.

10 Se toma en singular porque es un vocablo del cual se desprende el término cuidador.
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e Cuidador primario formal

El cuidador primario formal, es la persona que por lo regular es capacitada a través
de cursos tedricos-practicos de formacion para poder brindar atencion preventiva
asistencial a la persona a cuidar. Sin embargo, algunos de los cuidadores primarios
formales no poseen capacitacion especifica sobre el cuidado que van a brindar. A estos
cuidadores se les remunera econémicamente por llevar a cabo este rol, y por lo general

son personas ajenas al nucleo familiar (Cerquera y Galvis, 2013).

e Cuidador primario informal

Hablar de los cuidadores primarios informales o cuidadores primarios familiares
es tomar en cuenta que son personas no profesionales, es importante resaltar que no
tienen una formacién técnica previa para la atencién de la persona que necesita el
cuidado, pero tienen las capacidades necesarias para cuidarla. Este cuidador primario
informal, es por lo general un familiar que no recibe ninguna remuneracién econémica
(Cruz y Ostiguin, 2011). Se trata de cuidadores que atienden las necesidades de
diferentes condiciones de vida, por ejemplo: discapacidad, discapacidad multiple y lo que
engloba una enfermedad fisica 0 mental (Gonzalez y Reyes, 2012). Las edades de estos
cuidadores oscilan entre los 20 y 39 anos, con algunas diferencias de acuerdo con las
personas a quienes dirigen sus actividades de cuidado (INMUJERES, 2013). Los
cuidadores primarios informales, regularmente se ofrecen de manera voluntaria y
decidida para acompafnar, apoyar, detectar y asi convertirse en el medio de
comunicacién entre la persona que cuida y su entorno.

Para fines de este trabajo es de suma importancia que el cuidador primario pueda
tener conocimiento sobre las discapacidades multiples y el seguimiento del tratamiento,
asi como mantener una buena comunicacién con el médico que esta a cargo, y ensefnar
al familiar que cuida a realizar actividades que es capaz de desempenar por si solo con
el fin de disminuir la sobrecarga por la que pasa el cuidador (Gonzalez y Reyes, 2012).
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Contexto Sociohistoérico

Una vez que se desmenuzo la palabra cuidado, es turno de dar paso al contexto
histérico del cuidador, y para ello, practicamente es remontarse a la prehistoria. Félix
Aleman en su tesis doctoral (2012), menciona que, para Hernandez, la nocidn de cuidado
se podia identificar desde esta época, porque el saber empirico se configuraba desde
las tareas asignadas —en el hombre: la caza, para alimentarse; la proteccién, mediante
la defensa; en la mujer: el mantenimiento de la salud y la curacién mediante hierbas,
asistencia de partos, cuidado de los viejos o0 nifos— y se pudiera establecer el valor
social de los cuidados de supervivencia.

Por otro lado, Aleman, retoma a Foucault, para ejemplificar que, en la antigua
Grecia, tomando el estoicismo (entendido como el dominio sobre la propia sensibilidad)
como base generada de practicas de cuidado, lo que denominaron “cultivo de si” basado
en el principio: hay que cuidarse y respetarse asi mismo. Para los griegos, este principio
dominaba el arte de la existencia hasta el punto de ser la diferencia fundamental con
otros seres vivos. Cuidar de si incluia no solo el cuerpo sino el alma. Esta cultura dio
importancia al autocontrol como una forma de autocuidado.

En lo concerniente a la cultura judeo-cristiana, Félix Aleman, plasma la ideologia
de Collieré, expresando que en esta cultura se transformé profundamente el concepto y
significado de los cuidados, al pasar de una preocupacién centrada en el cuerpo hacia
los cuidados del espiritu con demérito de los corporales.

Otro punto histérico en este contexto de cuidador, Aleman toma la palabra de Siles
retomando al cristianismo e identifica una nueva vision, la mujer. Esta ultima comienza a
ocuparse de los cuidados desde una manera cotidiana en el ambito doméstico y, a su
vez, colocandose como autoridad dentro del hogar, donde al brindar esos cuidados se le
confiere significado espiritual como via de santificaciéon ya que conlleva en gran manera
la fe, la supersticion y el misticismo.

Para Boykin y Shoenhoffer, quienes son retomados por Aleman, para afirmar que
las actitudes ante el cuidado son influencia cultural en los individuos a través de: su
socializacién, los roles familiares, sus ideologias y los estereotipos de género. Aleman
dice que estos autores al menos consideran tres acepciones de cuidado: /a ontoldgica,
el cuidado como una manifestacion del ser y trascender en el mundo; /la antropoldgica,
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el significado de ser una persona cuidadora y, por ultimo, /a ética, la obligacién de cuidar
de otro con la mejor intencion.

Bajo este breve marco histérico sobre el cuidador, se presenta una percepcion
propia del término central del proyecto. Este cuidador, se toma como “aquel individuo
que sera el encargado de brindar la atencion a otro y que figura como la primera linea de
apoyo para aquellas personas dependientes en su condicion de vida”'', por ejemplo, la
poblacién con discapacidad multiple. De ahi, que sean nombrados en esta investigacion
como cuidadores primarios.

Por lo que se refiere a el cuidador primario, en la actualidad es reconocer que el
tiempo trasciende en la humanidad. De tal manera que aun conserva la idea del cuidado
y proteccidbn en comunidad; todo sujeto siempre ha necesitado del otro para
desarrollarse, integrarse y, por supuesto, vivir. EI hombre se ha esforzado en resaltar la
union y proteccién que desde épocas antiguas se ha practicado y que se sabe ayudan a
construir mejores sociedades y, por consiguiente, individuos que, en algunos casos, son
capaces de cuidar, proteger y sostener a aquellos que necesiten cuidados de
dependencia.

Un dato de suma relevancia para el mundo es lo acontecido en el siglo XXI, mismo
que trascendera en la historia; un fenédmeno epidemiolégico, donde la humanidad ha sido
azotada por una pandemia denominada COVID-19'2 para la que nadie estaba preparado.

En consecuencia, se intensificaron diversas afectaciones a causa del
confinamiento y aislamiento social que se ha mantenido desde el inicio de esta misma;
entre estas se encuentran: lo psiquico, emocional, fisico, econémico y algunas otros mas.
Si la poblacién en general ha experimentado estos sucesos como eventos altamente
estresantes, es porque se le ha exigido capacidades para adaptarse, afrontar la o las
crisis de manera adecuada, regular sus emociones, y, por supuesto, mostrar flexibilidad

cognitiva.

" El subrayado es nuestro.

2. COVID-19, es la enfermedad infecciosa causada por el coronavirus que se ha descubierto mas
recientemente. Tanto este nuevo virus como la enfermedad que provoca eran desconocidos antes de que
estallara el brote en Wuhan (China) en diciembre de 2019. Actualmente la COVID-19 es una pandemia
que afecta a muchos paises de todo el mundo. Fuente: OMS.
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Entonces, ;qué esta sucediendo en esos cuidadores primarios de personas con
discapacidad multiple ante esta situacion?, ya que, si se reflexiona al respecto, en ellos
ya estaba presente ese rol de cuidador, sin embargo, esto mismo los ha llevado a
implementar el doble compromiso de cuidados —algunos cuidadores cuentan con redes
de apoyo institucionales, pero que por protocolos de salud en la Ciudad de México
tuvieron que cerrar y con ello, se limita el servicio de apoyo para estos cuidadores— y
actividades en lo referente a quienes cuida. Por ende, se piensa que algunos de los
cuidadores primarios pudieran estar experimentando una sobrecarga psiquica,
emocional y fisica mas elevada en comparacion de aquellos que no ejercen este rol. Con
relacién a esto, es necesario presentar como es la situacion del cuidador primario en
México (Santillan, 2020).

Cuidar en el hogar a una persona, en especial a una que tiene discapacidad
multiple, no es una tarea facil, de una u otra forma les cambia la vida a todos aquellos
que se dedican a esta labor, al igual que a la mayoria de su familia.

Ser cuidador requiere sensibilidad y una relacidn muy estrecha con la persona a
cuidar, ya que se comparten aspectos muy intimos relacionados con su propio cuerpo y
con sus costumbres mas arraigadas. Requiere también, por qué no decirlo, de una buena
dosis de paciencia y una fortaleza emocional para asumir con entereza esa situacion.
Ademas, ser cuidador requiere conocimientos y habilidades especificas, y no es facil
estar preparado para ello.

Ante esto, la labor del cuidador se puede centrar en los siguientes puntos:

a) Cuidado: Tener sentido de responsabilidad para cuidar y participar en la toma de
decisiones en conjunto con la persona que se cuida.

b) Asistencia: Ayudar en medida de lo posible para beneficio de la persona que
necesita el cuidado.

c) Tareas de apoyo: Centradas en sostener, proteger y auxiliar al otro.

d) Prestar atencion a las necesidades fisicas, emocionales y psiquicas de la persona
que se cuida (Cruz y Ostiguin, 2011).

Cuando llega ese momento de cuidado, en ocasiones puede darse de manera

sorpresiva, otras veces como una situacion que se va consolidando poco a poco casi de
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forma imperceptible, se pueden encontrar desbordados ante una situacién que, como ya
se mencion6 en lineas anteriores, les exige conocimientos y habilidades para la que
nadie los ha preparado; porque ser cuidador de una persona en situacion de
dependencia no solo exige saber cdmo cuidar su cuerpo, sino que también los enfrenta
a tomar decisiones sobre la organizacion de la casa u otras de indole juridico o social.
De alguna manera, requiere saber un poco de medicina, de leyes, de psicologia, de
tecnologia, de cuestiones sociales, en realidad ;quién puede saber todas estas cosas?,
podra ser que, durante todo su recorrido como cuidador primario esté acomparnado por
profesionales o algunos otros familiares —sus propias redes de apoyo—, pero tendra
momentos donde deba enfrentar, resolver y decidir por si solo, y esto lo llevara a ir
adquiriendo experiencia, que en un futuro le servira de conocimientos para compartirlo
con otros cuidadores (Arbe et al., 2010).

Por ejemplo, en México hablar de cuidador primario de alguna forma es inevitable
no mencionar que con frecuencia esta poblacion tiende a presentar diversas situaciones
en el ambito psicoldgico, social, econémico y fisico por cuidar de algun familiar. Con esto
se pretende ofrecer al lector identificar o reconocer algunos elementos de utilidad: ;qué
problemas a nivel psicosomatico, psicoldgico, fisico y emocional presenta?

Algunos estudios han arrojado que el tema sobre cuidador primario ha sido multi
estudiado desde distintos perfiles; por el desgaste que sufre, las habilidades que
desarrolla, las dificultades a las que se enfrenta y por ultimo, se hace énfasis al género
femenino: las madres, abuelas, hermanas o hijas, debido a que se les considera que
estan mejor preparadas para hacerse cargo de los cuidados —incluso en muchas
ocasiones ellas asumen este papel por temor a que nadie pueda hacer mejor ese trabajo
o ser juzgadas por no realizarlo—, como ya se mencion6 con Aleman (2012), desde la
prehistoria la mujer ha sido vista como aquella representacion del cuidado (Rivas y
Ostiguin, 2010).

Para sustentar lo antes mencionado, se presenta “La Encuesta Nacional sobre
Uso de Tiempo” que se realizd en el afio de 2009'%, donde se muestran algunos
porcentajes: se tiene que el 10.1% de personas que se encuentran sin salir del hogar

13 Se consulta la encuesta del 2009 debido a que la realizada en el 2019 no se culminé a consecuencia
de la pandemia.
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requieren de un cuidador (cerca de tres cuartas partes de las personas que proporcionan
cuidado al interior de los hogares son mujeres'#) debido a distintas enfermedades o
condiciones, de las cuales, en términos reales, 6.9 millones de personas presentan
alguna enfermedad temporal, 1.3 millones de personas presentan alguna limitacién
fisica, mental y crénica. A cargo de estos trabajos se encuentran 7.8 millones de
personas, de las cuales 63.7% son mujeres. Al cuidado de menores de 6 anos se
dedicaron 15.1 millones de personas, que en su mayoria fueron mujeres 67.4%. La
misma encuesta sefala que 11.4% de las mujeres y 7.2% de los hombres realizaron al
menos una actividad relacionada con el apoyo y cuidado de personas enfermas o con
algun tipo de discapacidad. Las mujeres invirtieron en este trabajo 27.5 horas y los
hombres 15.6 horas a la semana en promedio. En el cuidado de menores de 15 afos
participaron el 36.2% de las mujeres y el 23% de los hombres con tiempos promedio de
22.7 y 10.4 horas semanales, respectivamente (INMUJERES, 2013: 2-3).

Para finalizar, se sefala que, el cuidador primario de personas con discapacidad
multiple es innegable en el escenario familiar donde se desarrolla y conserva este
cuidado. Asi como también, es en la mayoria de las ocasiones el recurso, instrumento
y/0 medio por el cual se proveen cuidados especificos y muchas veces especializados a
las personas con discapacidad mdultiple, es decir, en ellos se deposita 0 descansa el
compromiso de preservar la vida de otro (Rivas y Ostiguin, 2010).

Podria decirse que el fenomeno del cuidador tiene una multiplicidad de factores
sobre los cuales construirse de manera tedrica, implica una connotacién mas profunda,
dado que existen una serie de premisas empiricas que le estan ofreciendo sustento, por
eso se decide abordar el tema para resaltar la importancia de la figura del cuidador
primario en la vida de todo aquel que su condicion sea de dependencia moderada hasta
total, y de la importancia de su propio autocuidado al desempenar esta gran labor.

4 (INMUJERES, 2013: 10).
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lll.I. Recursos de afrontamiento y adaptacién ante el rol de cuidador
primario

Este subapartado, posiblemente sea la base para correlacionar la intervencion
con el taller y verificar si existen diferentes problematicas y diferentes formas de afrontar
la situacion.

El afrontamiento es un fendmeno que ha sido ampliamente estudiado por diversas
disciplinas, entre ellas la psicologia; quien lo identifica como una importante variable
mediadora de la adaptacion de la persona que requiere el cuidado y su familia a eventos
altamente estresantes, asi como a aquellos que también ayuden a mejorar su calidad de
vida. Por lo consiguiente, se han hecho diversos estudios orientados a la identificacion
de tipos y estrategias que promueven los recursos para trabajar en posibles soluciones.

Entonces, ;qué es afrontamiento?

Afrontamiento, en su etimologia proviene del verbo activo transitivo «afrontar» y
del sufijo «miento» que indica accion y efecto de (Definiciona, s.f.). En otras palabras, el
afrontamiento se centra en aquellas exigencias del medio que son evaluadas como
desbordantes y excesivas para el sujeto, ocasionando que el cuerpo se tenga que ajustar
0 adaptar a esas situaciones.

Por otro lado, Garcia (2011) en su tesis doctoral Estudio cualitativo del perfil del
cuidador primario, sus estilos de afrontamiento y el vinculo afectivo con el enfermo
oncoldgico infantil, para poder definir el afrontamiento retoma a los autores Lazarus y
Folkman, estos lo definieron como, recursos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas, externas y/o
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos de cada
individuo. A lo largo de su vida el ser humano pasa por acontecimientos traumaticos o
de afrontamiento de crisis vitales, tales como un divorcio, una enfermedad grave o la
muerte de un ser querido, esto quiza provoque una renuncia a las reservas con las que
ya cuenta para hacer frente a diversas situaciones, llevandole a un estado de mayor
vulnerabilidad en los distintos ambitos en los que se desarrolla.
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Esto no quiere decir, que el hacer uso de mecanismos de afrontamiento’® es
equivalente a tener éxito como lo mencionan Lazarus y Folkman.

Dicho lo anterior, y para los fines de este subapartado, en la siguiente seccion se
desarrollaran los diferentes estilos de afrontamiento de los eventos desbordantes en el

cuidador primario.

Los estilos de afrontamiento

La importancia de realizar esta clasificacion es con la intencion de una mejor
identificacion para su uso, y con respecto a ello, del Rio (s.f.), sefiala algunos tipos de
afrontamiento, a partir de tres categorias:

1. Afrontamiento de evitacion: Suelen manejarse en aquellos momentos en los que la
persona decide aplazar el problema y no pensar en él debido a la necesidad de
ordenar y asimilar lo que esta sucediendo. Por esto, son estrategias centradas en la
evasion, en la distraccion, en tomar distancia del evento estresante o volcarse en otra
actividad para no pensar en este. Ejemplo, los cuidadores primarios que suelen hacer
uso de este tipo de afrontamiento, utilizan la negacidn, las excusas o abusar de
cualquier sustancia nociva e incluso escudarse en el humor para restarle importancia
a la situacién.

2. Afrontamiento activo o centrado en el problema: Se basa en confrontar la problematica
de manera directa, ademas de manejar las consecuencias negativas que se
presentan. Ejemplo, los cuidadores primarios pueden buscar informacién sobre el
problema en instituciones, visualizar las diferentes opciones de solucion que existen
evaluando cual puede ser la mas efectiva o buscar apoyo en otras personas para que
les den informacién, los aconsejen, les presten ayuda econdmica, etcétera.

3. Afrontamiento pasivo o centrado en la emocion: Intenta regular los efectos emocionales
negativos del problema, asi trata de buscar que los resultados de la dificultad aminoren
su impacto. Ejemplo, los cuidadores primarios acuden a buscar apoyo emocional

15 Estos mecanismos de afrontamiento son: atacar o evitar, aislarse, buscar consuelo, ignorar o culparse
(Orlandini, autor retomado por Garcia, para su tesis doctoral).
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(principalmente empatia y comprension) en amigos y familiares, desahogarse o rezar
(PsicoAbreu, s.f.).

En conclusion, se puede decir que, el afrontamiento en los seres humanos consta
de una gran adaptabilidad a eventos estresantes, que se ven reflejados en el cuerpo y la
psique en un individuo.

El ADN de las emociones: agradables, desagradables y neutras en el
cuidador primario

En este subapartado también es importante mencionar a las emociones
agradables, desagradables y neutras. Pero, antes, ;qué es una emocion?,
etimolégicamente, el concepto de emocion se deriva del latin <<emotio>>, que significa
“‘movimiento o impulso” o “aquello que se mueve”. La emocién hace que alguien se aleje
0 acerque a las personas, situaciones o circunstancias (Buceta, 2019: 7). Mientras que
la Real Academia Espanola (por sus siglas RAE) (2020) define a la emocién como
“alteracion del animo intensa y pasajera, agradable o penosa, que va acomparfada de
cierta conmocion somatica”.

Una vez dada la definicion de, qué es una emocién se puede hablar de las
emociones agradables, desagradables y neutras.

Las emociones agradables se experimentan cuando se logra conseguir una meta,
de tal manera que es menos probable la revision de planes en ellas. Estas emociones
son vitales para el bienestar (Buceta, 2019: 8), puesto que cumplen un propdsito
evolutivo, pues amplian los recursos intelectuales, fisicos y sociales, al mismo tiempo
que construyen reservas que ayudaran a enfrentar amenazas. Entre las emociones
agradables se encuentran: alegria, felicidad, humor, placer y amor (Ostrosky, 2011).

Por lo que se refiere a las emociones desagradables, estas se presentan cuando
hay una amenaza o una pérdida (Buceta, 2019: 9), ya que ayudan a enfrentarlas
mediante las reservas de los recursos intelectuales, fisicos y sociales, que se generan
en las emociones agradables, y crean una respuesta adaptativa. Entre las emociones
desagradables se encuentran: tristeza, enojo, ira, miedo y vergienza (Ostrosky, 2011).
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Por ultimo, las emociones neutras son aquellas que no son agradables ni
desagradables, pero que comparten caracteristicas con ambas, tienen la movilizacién de
los recursos de las emociones agradables y la respuesta adaptativa de las emociones
desagradables. Entre las emociones neutras se encuentran: sorpresa y esperanza
(Buceta, 2019: 10).

lII.II. Tipos de desgaste en el cuidador primario

La palabra desgaste, etimolégicamente proviene del prefijo «des» privativo y del
verbo activo transitivo «gastar» con ella del latin «vastare» devastar (Definiciona.com,
s.f.). También se le conoce como tensién y carga del cuidador, puede ocurrir cuando no
hay ayuda disponible o si el cuidador primario trata de hacer mas de lo que tiene; tiempo,
dinero o energia para manejar (CENIE, 2019).

En la actualidad, es mas comun escuchar o utilizar la palabra “desgaste”, para
hacer referencia a ese deterioro, cansancio o pérdida de la fuerza en los ambitos de lo
fisico, psicolégico, emocional y psicosomatico que algunas personas presentan por la
saturacion de sus actividades cotidianas o extraordinarias, en este caso, especialmente
de los cuidadores primarios.

Para este trabajo de investigacion se tomara este concepto como; aquel
agotamiento que experimenta una persona de poco a poco en los diferentes aspectos de
su vida debido a la sobrecarga que implica la labor de cuidar.

Por otra parte, las repercusiones negativas que se presenten en cualquiera de los
ambitos ya mencionados afectan directamente la funcionalidad de las personas en su
cotidianidad, y para comprobarlo es importante desglosar estas esferas para conocer sus
distintas variables y caracteristicas.

Desgaste fisico

El desgaste fisico, es un tipo de cansancio que se manifiesta generalmente

después de realizar un trabajo fisico con una demanda mayor de esfuerzo, en él, se
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experimenta una falta de fuerzas y la sensacién de que el cuerpo ya no puede continuar
al mismo ritmo que cuando recién inicidé una actividad (Savia, 2019). En pocas ocasiones
estos cuidadores primarios no reconocen lo que sobrellevan en su vida cotidiana, y al
mismo tiempo la familia no esta al tanto de que ellos también necesitan ser cuidados,
pues al extralimitarse y el tiempo que dedican a su rol los predispone al colapso
(Secretaria de Salud, 2015).

Entre los sintomas fisicos que el cuidador primario llega a manifestar son:

-Fatiga cronica: El sindrome'® de fatiga crénica es un trastorno complejo
caracterizado por un cansancio extremo que no puede atribuirse a ninguna enfermedad
preexistente. La fatiga puede empeorar con la actividad fisica o mental, pero el descanso
no es reparador (Mayo Clinic, 2018).

-Cefaleas: Es el tipo mas comun de dolor de cabeza. Es el dolor o molestia en la
cabeza, el cuero cabelludo o el cuello que a menudo esta asociado con tension de los
musculos en estas zonas (MedlinePlus, 2020).

-Alteraciones del apetito y del peso: Las personas con estas alteraciones
suelen tener una baja autoestima y un alto nivel de autoexigencia, estos factores
condicionan una alta ansiedad en la persona. Estas alteraciones son basicamente dos;
anorexia y bulimia (EcuRed, s.f.).

-Dolor muscular: Es un malestar que se presenta cuando uno o varios musculos
estan lesionados. A menudo se manifiesta cuando se presenta alguna tensién o
sobrecarga por el exceso de esfuerzo fisico y suele presentarse durante o después de la
actividad realizada (MedlinePlus, 2021).

Desgaste psicoldgico

Este suele presentarse como un cansancio excesivo que va debilitando de manera

fisica y mental al cuidador primario, surge como resultado de una gran demanda de

16 La Real Academia Espafiola (RAE) (2005) denomina la palabra sindrome como aquel conjunto de
sintomas caracteristicos de una enfermedad. Mientras, que para el area de salud clinica es una serie de
sintomas etimoldgicamente no especificos para designar cuadros clinicos y por lo general, se asocia a
estados negativos (Jablonski, 1995).
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tareas, actividades, pensamientos y responsabilidades que superan a la persona que lo
experimenta sin que esta se dé cuenta (Sabater, 2019).

Los sintomas caracteristicos de este desgaste son:

-Depresién: Es un trastorno mental que se caracteriza por la presencia de
tristeza, pérdida de interés, sentimientos de culpa, baja autoestima, trastornos del suefio
o del apetito, sensacion de cansancio y falta de concentracién (OMS, 2020).

Dentro de la depresion encontramos varios tipos, sin embargo, en este documento
solo se centra en la:

*Reactiva: Se trata de una depresion que surge como reacciéon a una vivencia

traumatica, esta puede estar influenciada por los sucesos ambientales (Beck,

2020), en este caso, al cuidar a una persona con discapacidad multiple.

-Estrés: Se considera estrés, al mecanismo que se pone en marcha cuando una
persona se ve envuelta por un exceso de situaciones que superan Sus recursos para
tratar de cumplir con las demandas que se le exigen. En estos casos, el individuo
experimenta una sobrecarga que puede influir en el bienestar tanto fisico como
psicoldgico y personal (Gallardo, 2020).

Derivado de este estrés surgen dos tipos:

-Distrés: Este representa al estrés desagradable o el estrés negativo. Es un

estrés que produce un exceso de esfuerzo en relacion con la carga, y se hace

presente la angustia (PrevenciénWeb, 2017).

-Eustrés: Es un tipo de estrés considerado como positivo, estimulante y

motivador. Se trata de una sensacién que es adaptativa ante un cambio, en este,

el sujeto se esfuerza por afrontar los retos y el propio organismo se adapta y

experimenta emociones agradables ante este proceso (Nicuesa, 2017).

-Ansiedad: Es la preocupaciéon y el miedo intenso, excesivo y continuo ante
situaciones cotidianas. Es posible que al manifestarla se produzca taquicardia y
respiracion agitada (MayoClinic, 2018).

-Desrealizacion: Es un mecanismo de defensa de la mente para distanciarse de
algo que es emocionalmente doloroso y que es dificil gestionar y asimilar. De esta forma
la mente pone una “distancia de seguridad” respecto a algo que le es traumatico y le

sobrepasa. Es como si lo que se esta viviendo no fuera real (Montejo, 2019).
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-Despersonalizacion: Es una sensacién de separacién del propio cuerpo o de
los procesos mentales, es decir, la persona se observa a si misma desde fuera de su
cuerpo. Se suele experimentar sensaciones de irrealidad sobre la vida (Somos psicologia
y formacién, 2010).

-Ataques de panico: Es un episodio inesperado de miedo intenso que provoca
reacciones fisicas, cuando no existe algun peligro real o causa aparente. Cuando se
presenta un ataque de panico, la persona siente que esta perdiendo el control, siente
que tiene un ataque cardiaco o, incluso, que va a morir (Mayo Clinic, 2018).

-Problemas de atencidén: Las dificultades mas comunes que sobrellevan las
personas con problemas de atencion son: la facilidad de distraccion y la falta de atencién
en los detalles, estas personas suelen cometer errores por descuido (NueronUP, 2017).

-Dificultades para pensar: La persona suele confundirse con facilidad. Cada
actividad que ejecuta la razona lentamente, esto en comparaciéon al tiempo antes
invertido, por lo que necesitara un periodo mayor de concentracion para lograr obtener
una respuesta ante cualquier situacion (Ela Comunidad, 2018).

-Desesperanza: La desesperanza es agotamiento mental, emocional vy
conductual. Es estar cansado de tantas decepciones y tristezas acumuladas, al
manifestar desesperanza se apagan las ilusiones, las motivaciones y las energias para

realizar algo (Sabater, 2018).

Desgaste emocional

El desgaste emocional o también conocido como agotamiento emocional, es un
estado al que se llega por sobrecarga de esfuerzo. Se trata de un proceso que se incuba
lentamente, hasta que se llega a un punto en el que la persona se derrumba. La principal
causa de este desgaste es porque se presenta un desbalance entre lo que se da a otros
y lo que se recibe para si mismo. Este puede presentarse en el trabajo, en el hogar, en

34



la pareja o en cualquier terreno, es decir, en cualquier circunstancia y en cualquier tipo
de perfil (Sanchez, 2020).

Por lo que se refiere al cuidador primario, el desgaste emocional se puede
presentar cuando siente que no tiene los recursos personales para gestionar los
acontecimientos de su vida diaria, por lo tanto, se siente desbordado (El rincon del
cuidador, s.f.).

Entre los sintomas del desgaste emocional en el cuidador primario se encuentran:

-lnsomnio: Una persona con insomnio tiene dificultades para dormir. Siempre
tiene problemas que le dan vueltas en la cabeza y hace que sea dificil conciliar el suefo.
El insomnio también afecta la salud, la energia, el estado de animo y la calidad de vida
de la persona (Ela Comunidad, 2018).

-Irritabilidad: Es una expresion de la personalidad, que se manifiesta en
reacciones exageradas ante las influencias ambientales. La irritabilidad se expresa
mediante agresividad verbal o fisica no controlable y por situaciones sin importancia. Es
un mecanismo consciente o inconsciente, cuando se da de forma inconsciente quien la
presenta dificilmente la acepta (EcuRed, s.f.).

-Frustracion: Es un sentimiento que aparece cuando no se consigue realizar
algun proyecto, suefio o deseo. Vencer la frustracion no siempre es facil, suele
convertirse en una incbmoda compariia, la cual podria impedir volver a imaginar nuevos
proyectos (Rizo, 2019).

-Cambios repentinos de humor: Estos consisten en una serie de oscilaciones
emocionales que surgen de manera repentina y en los que la persona percibe diversas
emociones en un plazo de tiempo muy efimero (Rovira, 2018).

-Baja autoestima: Es una percepcién que impide que la persona se perciba como
persona valiosa, en esta autoestima no se tiene un juicio objetivo respecto a quién se es
(Estela, 2019).

-Desmotivacion: Es la falta de razones para guiar nuestro comportamiento, la
pérdida del entusiasmo, la disposicion y la energia para llevar a cabo determinadas
actividades que antes producian placer. La desmotivacién trae un sentimiento de
pesimismo que surge cuando se enfrenta a determinados obstaculos (el prado
psicologos, s.f.).
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-Culpa: Genera emociones desagradables al creer que hemos hecho las cosas
mal o que se podian haber hecho mejor, incluso, pensar que se ha herido a alguien o
sentir que otra persona esta mal por alguna causa que intencionalmente se fomenté
(Goémez, s.1.).

-Distanciamiento afectivo: Es la pérdida de apego emocional que puede darse
entre los miembros de una familia donde se pierde el afecto y la conexion generando un
distanciamiento que es desfavorable al vinculo familiar. En ocasiones, este va
acompanfado de conflictos y discusiones, pero no siempre es asi (MENSALUS, s.f.).

-Fatiga'’: La fatiga emocional es un agotamiento extremo que se presenta cuando
se sobrepasa la capacidad para tolerar una situacion de estrés prolongado. Algunas de
las personas que la presentan son las que han realizado un sobreesfuerzo fisico y/o
emocional y en una perspectiva dominada por la incertidumbre (Alcolea, 2020).

-Impaciencia: Hay una carencia de paciencia, esto quiere decir que la persona
es impulsiva e intolerante a la frustracion, por lo que no tendra la facultad de realizar
actividades que requieran de tiempo de espera sin ponerse nerviosa ante los posibles
resultados (Definicién.De, 2021).

-Bajo estado de animo: Se trata de una emocién desagradable, como
consecuencia de acontecimientos o cambios emocionales recientes (Ministerio de
Sanidad, 2020).

-Nostalgia: Es el dolor que se experimenta por el sentimiento de una aforanza
de algo que ya pas6 o ya no se tiene en el presente. Se puede llegar a reconocer cuando
hay una concentracion en el pasado, por medio de una conexién a través de recuerdos

sobre lugares, personas o alguna condicién de salud (Barrera, 2020).

Desgaste psicosomatico

La palabra psicosomatico es un neologismo acufado por el médico aleman

Johann Heinroth (1773-1843), en 1818, para referirse a malestares y angustias

17 A pesar de que ya se hablé de fatiga cronica en el subapartado de desgaste fisico, aqui se centra en la
fatiga desde la perspectiva emocional.
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emocionales que se manifiestan en sintomas corporales. Esta palabra fue creada usando

las siguientes raices griegas:

Psique = alma: como en psicologia y psiquiatria
Soma = cuerpo: como en cromosoma

Tikos = relativo a: como en drastico y heuristico (Etimologias de Chile, 2021)

Heinroth creia que el alma tenia primacia sobre el cuerpo, y que el cuerpo y el
alma interactuaban de varias maneras. Por lo tanto, la enfermedad mental y muchas
enfermedades somaticas son causadas, en primer lugar, por la accion del alma
(Academia Edu, s.f.).

Ahora bien, para enmarcar bien este concepto y tener una idea de como impacta,
nos referiremos a los siguientes datos estadisticos especificos. Segun el periddico
Milenio en su nota “;,como andamos de salud mental los mexicanos?”, del dia 10 de
octubre del 2017, la Ciudad de México se estima que el 28.6% de la poblacién —mas de
uno de cada cuatro mexicanos— de entre 18 y 65 anos ha sufrido, al menos una vez,
una enfermedad o un trastorno mental. Esto se menciona dado que, si las afecciones
psicosomaticas estan correlacionadas entre la mente, emociones y el cuerpo, no
podemos desestimar estas cifras, que aun cuando no se tienen actualizadas, se
reflexiona que para estos momentos de pandemia que se vive en México y otros paises
del mundo probablemente este porcentaje se disparé alarmantemente considerando este
fendmeno epidemiolégico en conjunto con el confinamiento al cual los mexicanos no
estan acostumbrados, el desempleo que se sufrid, entre otros mas.

En cuanto a las condiciones fisicas relacionadas con este concepto, estas pueden
verse agravadas por factores mentales, como el estrés y la ansiedad. El estado mental
de una persona puede hacer que la condicién fisica mejore o se deteriore en un momento
dado. Muchas enfermedades y afecciones pueden verse influidas por el estado mental
del paciente; sin embargo, algunas condiciones son mas sensibles que otras al estado
mental de una persona creando el efecto psicosomatico (TOPDOCTORS, s.f.).

Asi mismo, los afectados de esta condicién pueden presentar esas afecciones
fisicas de las que se vienen hablando, y podrian ser reales o ficticias, sin embargo, no
es suficiente para dar un diagnéstico certero de su enfermedad. Esto se debe a que los
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distintos especialistas médicos que les examinan no encuentran una causa organica del
problema (Somos Psicologia y Formacién, 2017).

Los dos factores antes mencionados (estrés y ansiedad), actuan sobre distintas
hormonas, lo que genera alteraciones bioquimicas en el organismo, provocando

diferentes efectos fisicos en el cuerpo. Se mencionan algunos de ellos:

Alteraciones en el sistema nervioso: vértigos, mareos, desmayos o paralisis.
Alteraciones respiratorias: sensacion de asfixia, hiperventilacién y/o dolor toracico.
Perturbaciones sensoriales: vision doble, ceguera, afonia, entre otros.

Problemas en el sistema circulatorio: palpitaciones y taquicardias.

AN N NN

Afecciones osteomusculares: dolores de espalda, tension, cefaleas, jaquecas,
etcétera.
v' Alteraciones en el sistema digestivo: nauseas, vémitos, atragantamiento y

sequedad en la boca.

¢ Lo psicosomatico tiene solucion?

Segun datos de la pagina web Somos Psicologia y Formacion, los trastornos
psicosomaticos son posiblemente uno de los motivos de consulta mas frecuente, tanto
en atencion primaria como en las clinicas de psicologia. Se trata de un tipo de
desérdenes muy frecuente, que abarca a personas de todas las edades y de ambos
sSexos, con cierto grado de complejidad para su diagnéstico y de dificil identificacion del
propio doliente.

El primer paso para tratar un desorden de este tipo es el correcto diagndstico; una
vez que se ha descartado con seguridad de que el origen de la dolencia no es fisiolégico,
comenzara el tratamiento con psicoterapia.

Con relacién al tratamiento, la disciplina ideal podria ser la terapia cognitivo-
conductual, misma que ha conseguido una elevada efectividad en el tratamiento de este
tipo de problemas. A este tipo de intervenciones se suelen afadir técnicas de relajacion
e incluso, en ocasiones, la prescripcién de medicamentos.

En conclusién, en ocasiones, los trastornos psicosomaticos pueden dar lugar a un
elevado numero de dolencias fisicas, en donde algunas de estas pueden ser de especial
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gravedad. En estos casos, es importante que el tratamiento sea multidisciplinar, y que
un profesional médico atienda también este tipo de patologias.

Para cerrar este subapartado es importante mencionar, que también se puede
identificar en el cuidador primario algunos trastornos o sindromes, donde se ve

involucrado su bienestar fisico y salud mental. A continuacién, se muestran:

-Sindrome de sobrecarga del cuidador primario: Es un trastorno que se
presenta en personas que desempenan el rol de cuidador primario de una persona
dependiente. Se caracteriza por el agotamiento fisico y psiquico. La persona tiene que
afrontar de repente una situacion nueva para la que no esta preparada y que consume
todo su tiempo y energia, produce un estrés continuo al mantenerse en una lucha diaria
contra la enfermedad, y puede agotar las reservas fisicas y mentales del cuidador
(Pavén, 2014).

-Trastorno del suefio: Son problemas relacionados con el dormir, estos incluyen:
cambios en los patrones o habitos del suefio que afectan a la salud, dificultades para
conciliar el suefo o permanecer dormido, quedarse dormido en momentos inadecuados
y dormir demasiado (MedlinePlus, 2020).

-Aislamiento social: El aislamiento social es cuando una persona se aparta del
resto de la sociedad. En el cuidador primario suele manifestarse porque muchas veces
el cansancio es tan alto que hacer cualquier actividad al exterior resulta una labor titanica
(El rincén del cuidador, 2015).

-Deterioro de la interaccion social: Es un estado en el que la persona
experimenta respuestas negativas, escasas e insatisfactorias en sus relaciones sociales
(Molina y Munoz, 2011).

-Deterioro familiar: Se muestra con la ruptura de los lazos principales que unen
el nucleo familiar, provocando asi el quiebre en los roles de sus miembros (Galarza y
Solano, 2010).

Como se puede observar cualquier tipo de cuidador puede estar expuesto a esta
variedad de desgastes que lo lleven a tener una sobrecarga, y puede ser posible que al

reconocer o identificar sus recursos para afrontar las diversas circunstancias de la vida,
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como lo puede ser el rol de cuidador primario, disminuya esa misma sobrecarga, y asi
se convierta en una persona con entereza y fuerza para enfrentar las vicisitudes en su
vida.

Se considera importante dar a conocer la relacién existente entre este cuidador y
los recursos resilientes con los que cuenta y aquellos que pudiera aprender a lo largo de

su actividad o relacionandose con algunos otros cuidadores.

lI.IIl. La resiliencia y el cuidador primario

Para Boris Cyrulnik, la definicién de resiliencia de una manera sencilla es: iniciar
un nuevo desarrollo después de un trauma. Lo complicado es descubrir qué condiciones
la permiten, es decir, la «segurizacion'», la recuperacion, las relaciones y la cultura
(Aprendemos juntos, 2019).

La definicion de resiliencia es simple y esta ampliamente aceptada. Pero, lo que
resulta mas dificil de descubrir, son las condiciones que permiten iniciar un nuevo
desarrollo después del trauma o contextos desfavorecidos: guerra, violencia, desastres,
maltratos, explotaciones, abusos, entre algunos otros. De tal manera, que ninguna
especialidad puede, por si sola, explicar el retorno a la vida, es decir, cuando la persona
vive una agonia psiquica o algunas situaciones adversas. Hace falta, por tanto, asociar
a los investigadores de disciplinas diferentes y reunir sus datos con la perspectiva de
descubrir los factores heterogéneos, pero a la vez integrados, que hacen posible este
proceso de desarrollo (Cyrulnik, 2016).

En lo que respecta a este campo de las ciencias sociales, el término se incorporé
en los anos 60, y desde entonces se considera como la capacidad que tienen las
personas para desarrollarse psicoldégicamente sanos y exitosos a pesar de vivir en
contextos de alto riesgo, como entornos de pobreza y familias multi probleméticas,
situaciones de estrés prolongado, centros de internamiento, entre otros (Uriarte, 2005).

Por otra parte, para que una persona sea resiliente dependera mucho de cémo

construye su personalidad, si a alguien le ocurre un evento traumatico y/o una desgracia

18 |a segurizacién es crear un apego y vinculo familiar (Cyrulnik, 2018).
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y tienen los recursos suficientes sabra enfrentarlo, es decir, depende un poco de la
persona y mucho de su entorno tanto antes como después del trauma, y asi, después
del suceso la persona podra iniciar este nuevo desarrollo del que habla Boris, y
probablemente, es ahi en donde se volvera resiliente.

Es también importante mencionar, que el trauma viene acompafado de
sufrimiento, este ultimo forma parte de la condicién humana, pero después, cuando se
representa lo que se ha vivido, si se tiene el apoyo necesario y se tiene la posibilidad de
reflexionar, se sufre en lo real y se deja de sufrir en la representacion de lo real (Cyrulnik,
2018).

Otro aspecto peculiar de la resiliencia es que puede medirse desde cuatro areas
segun Cyrulnik: genéticamente, neuronal, afectiva y psicologicamente, siendo estas
ultimas dos las de interés para los fines de este trabajo.

Resiliencia afectiva

El neurélogo y psiquiatra Boris Cyrulnik, menciona, que para adquirir este tipo de
resiliencia es importante que desde la infancia se cree un fuerte vinculo con la madre
dando como resultado el dotarlo de herramientas necesarias para su propia resiliencia,
dado que, durante los primeros afnos de vida, los nifios experimentan cambios
relacionados con sus desarrollo y entorno que pueden generar estrés y diversas
emociones. La transicibn por estos momentos demanda el despliegue de ciertas
habilidades que les permitan superar la adversidad y obtener aprendizajes; muestran
aceptacion hacia su persona, mantiene relaciones calidas, son empaticos, solidarios,
entre otras actitudes. Asi, el vinculo afectivo promueve la adquisicion de recursos

internos que fomentan la construccion de la resiliencia (Educacién Inicial, s.f.).

Resiliencia psicoldgica

El psicoanalisis ofrece una herramienta para entender mejor como puede quedar
paralizado el mundo interior de un sujeto traumatizado, en agonia psiquica, y luego volver
a la vida. Para hablar de el estupor psiquico, Boris retoma a los autores Lighezzolo y de
Tichey (2004), ellos refieren que, es frecuente cuando un acontecimiento nos acerca a
la realidad de la muerte (Lighezzolo y de Tichey, 2004). La vida se reanuda cuando el
herido, una vez recobrada su seguridad, consigue de nuevo mentalizarse. Cuando
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soporta la representacién del horror que le ha acaecido, ponerlo en imagenes y palabras
para entender el trauma e ir a ver a una persona de confianza a quien dirigir su relato
con el fin de sentirse apoyado (Rimé, 2005). El herido s6lo comparte con su entorno lo
que es capaz de escuchar. Otra parte de su mundo intimo, no compatible, sufre en
secreto, lo cual explica a veces las explosiones o las depresiones que sorprenden a
quienes le rodean (Cyrulnik, 2016).

En conclusién, la resiliencia no estd en los seres excepcionales sino en las
personas normales. Por eso se entiende que es una cualidad humana universal presente
en todo tipo de situaciones dificiles y sirve para hacer frente y salir fortalecido e incluso
transformado de tal experiencia. Por ello, se acepta que la resiliencia forma parte del
proceso evolutivo de los individuos, sin embargo, no esta comprobado que sea una
cualidad innata ni tampoco estrictamente adquirida, mas bien se entiende como una
capacidad que se construye en el proceso de interaccién sujeto-contexto. Asi como
también, se puede agregar que la resiliencia no es un fendbmeno que se observe
Unicamente a nivel individual, sino que podemos hablar de familias, grupos vy
comunidades con caracteristicas resilientes, es decir, medirse incluso desde el enfoque
psicosocial (Uriarte, 2005).

Al llevar a cabo la resiliencia, se puede decir que, a su vez, se realiza el

autocuidado, porque esta siendo consciente de si mismo y de lo que puede afrontar.

l1l.IV. La importancia del autocuidado en el cuidador primario

Teniendo en cuenta que en este siglo XXI, el mundo fue azotado por una
pandemia y sumando a ello las enfermedades crénicas, discapacidad o discapacidades
multiples, las cuales estan en el dia a dia del ser humano, venir a hablar y conocer de
autocuidado es sumamente importante, porque no solo es promover estrategias para
prevencion o promover condiciones de salud, sino también concientizar que debe ser un
estilo de vida. En este apartado se conocera no solo la parte conceptual, sino algunas
maneras de aplicar ese cuidado en uno mismo.

El autocuidado, etimolégicamente se presenta conformado por dos palabras: auto

del griego auTo que significa "propio" o "por uno mismo", y cuidado del latin cogitatus que
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significa "pensamiento" (Hermesalud, 2014). Ahora bien, la importancia del autocuidado
en las personas que fungen como cuidadores primarios es indispensable para mantener
un estado de salud 6ptimo. Al realizar la actividad de cuidar, el riesgo de desarrollar
alguna enfermedad se incrementa, pues la mayoria de las veces descuida la propia salud
para atender a la persona que depende directamente de ellos (INAPAM, 2020).

Bajo una visién mas técnica o profesional Dorothea Orem, en 1969'° lo define por
primera vez como una manifestacién activa, en donde la persona utiliza la razén para
comprender su estado de salud, es decir, un gesto de consciencia hacia uno mismo, de
analizarse, observarse y de cuidarse (MATARRIANA, 2020).

Pero ;qué se entiende por autocuidado?

Pues bien, siguiendo el Portalfarma (2017), el autocuidado se toma como la
actitud y aptitud para realizar de forma voluntaria y sistematica actividades dirigidas a
conservar la salud y prevenir enfermedades; y cuando se padece una de ellas, adoptar
el estilo de vida mas adecuado para frenar su evolucién. Asi mismo, el autocuidado
constituye el primer escaldn en el mantenimiento de la calidad de vida de cada persona.

Dicho lo anterior, se propone que el autocuidado debe aprenderse y aplicarse de
forma intencionada y continua, procurando atender las necesidades que regulen vy
ayuden a conservar la propia salud. Por ello, es importante que el mismo cuidador
reconozca cuando necesite ayuda de otras personas e incluso asistencia médica o
terapéutica, para que de esta manera pueda tener una mejor salud fisica y mental, asi
como mantener un estado de serenidad y bienestar en todo momento, lo que le permitira
llevar el control de su vida (INAPAM, 2020). Por ello, resulta importante mencionar
algunas formas en que se puede evitar o disminuir los tipos de desgastes que se han

venido trabajando en esta investigacion:

e Permitir que la familia o los amigos apoyen en el cuidado de la persona con
discapacidad multiple, para que de esta manera el cuidador primario tenga tiempo
para descansar algunas horas o para dedicarse a realizar actividades que le sean
de su agrado.

19 https://cutt.ly/ZbX48vJ.
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e Tomar descansos o siestas durante el dia, en momentos que la otra persona no
requiera de su apoyo.

e Realizar alguna rutina de ejercicio, en la medida que le sea posible y mantener
una alimentacion saludable.

e Evitar pensamientos negativos o pensar que es la Unica persona capaz de cuidar
y quien tiene la obligacién de hacerlo.

e Involucrarse en algun grupo de apoyo donde cuenten con el acompafamiento de
algun profesional de la salud (Vitas healtcare, s.f.).

A manera de reflexibn general, se piensa que es necesario que el cuidador
primario comprenda la importancia de su autocuidado, pues de esta manera reducira las
posibilidades de manifestar cualquier tipo de desgaste, que a bien se describieron en
este apartado. Asi mismo, debe asumir que ante cualquier circunstancia es una persona
que tienen necesidades igual de importantes que las de la persona a la que cuida (Rey,
2015).

Si bien es cierto que el cuidador debe autocuidarse, también se pueden presentar
algunas barreras o limitaciones para que se lleve a cabo, cuando la persona carece de
conocimientos suficientes sobre si misma o quizds no tenga deseos de adquirirlos.
Puede presentar dificultades para emitir juicios sobre su salud y saber cuando es el
momento de buscar ayuda y consejo de otros (Naranjo, Concepcion y Rodriguez, 2017).

De ahi, que el autocuidarse no es un acto egoista, sino una necesidad primordial
y un acto de generosidad hacia uno mismo, que ademas facilitara una relacion mas
saludable con el entorno (MATARRIANA, 2020).
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V. METODOLOGIA

Sin duda alguna, la metodologia es un elemento fundamental en cualquier
proyecto de investigacion, y resulta necesario dar espacio para su definicidn.
Metodologia, es un vocablo generado a partir de tres palabras de origen griego: meta
(“mas alld”), odos (“‘camino”) y logos (“estudio”). Este concepto hace referencia al plan
de investigacion que permite cumplir ciertos objetivos en el marco de una ciencia. En lo
que concierne al ambito de las ciencias sociales, el recurso de la metodologia se enfoca
en la realidad de una sociedad para arribar a una conclusién cierta y contundente acerca
de un episodio valiéndose de la observacion y el trabajo practico tipico de toda ciencia
(Pérez y Gardey, 2012).

Como ya se menciond, la metodologia es de gran relevancia en cualquier proyecto
de investigacion ya sea social o cientifico, sin este método o métodos a utilizar seria de
alguna manera imposible ir construyendo el presente trabajo u organizarlo. Asi como
también, la metodologia ayuda a identificar qué instrumentos dentro de esta misma
vamos a tomar para obtener nuestros resultados. El hacer uso de ella, nos garantiza que
de alguna forma se ird creando nuestra investigacion de una manera mas racional y
eficiente, asi como también el de involucrar mas herramientas para llegar a nuestros
objetivos.

Ante la importancia que se menciona, nos hacemos la siguiente pregunta, ;en
qué reside esa importancia de la metodologia?, pues bien, en ella se puede permitir el
analisis reflexivo y critico de los conceptos tedricos a desarrollar en una investigacion;
implica la utilizacion de pasos y procedimientos para resolver problemas cuyas
soluciones se hallan por la aplicacién del método cientifico; desarrolla la capacidad de
critica y argumentacién a la hora de tomar decisiones frente a los procesos a seguir; es
una herramienta fundamental para el desarrollo de las actividades académicas y
cientificas. Ademas, la metodologia de la investigacion presenta y explica las diferentes
técnicas para recolectar datos, indica como elaborar los instrumentos, senala el porqué
de los procedimientos y advierte sobre las consecuencias de obviarlos, suministra
informacién util para la toma de decisiones, y, por Ultimo, permite la verificacion o

refutacion de juicios emitidos por otras personas (Arias, 2016).
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Dentro de una investigacién pueden desarrollarse muchas metodologias, pero
todas ellas pueden encasillarse en dos grandes grupos, la metodologia de investigacion
cuantitativa y cualitativa. La primera es la que permite acceder a la informacién a través
de la recoleccién de datos sobre variables, llegando a determinadas conclusiones al
comparar estadisticas; la segunda, realiza registros narrativos sobre fendmenos
investigados, dejando a un lado la cuantificacion de datos y obteniéndolos a través de
entrevistas o técnicas no-numéricas, estudiando la relacién entre las variables que se
obtuvieron a partir de la observacion, teniendo en cuenta por sobre todo los contextos y
las situaciones que giran en torno al problema estudiado (Pérez y Gardey, 2012).

No obstante, en la presente investigacion hemos hecho uso de la metodologia
cualitativa, ya que, es la mas acorde a los lineamientos y ejes para desarrollar esta

misma.

Tipo de investigacion

En el mundo de la metodologia abundan diversos métodos para llevar a cabo una
investigacion en las ciencias sociales, como es el caso de nuestro proyecto, donde
haremos uso de la Investigacién Accidn Participativa (IAP). En este tipo de investigacién
se intenta resolver algunas o diferentes barreras que se derivan en forma implicita o
explicitamente de un analisis de la realidad que enfrentan distintos grupos y/o
comunidades.

Una de las principales razones del porqué se decididé hacer uso de ella, es porque
conceptla a las personas como sujetos participes en interacciéon con los investigadores
en los proyectos de investigacion, puesto que, tradicionalmente se consideraban solo
objetos de estudio. En esta investigacién, se rompe la dicotomia sujeto-objeto y se
transforma en unidad o equipo de investigacion integrado. Por un lado, se encuentran
los investigadores quienes cumplen el papel de facilitadores 0 agentes de cambio y, por
otro, la comunidad o grupo donde se realiza el estudio. Estos ultimos, seran los gestores
del proyecto investigativo y, por ende, protagonistas de la transformacion de su propia
realidad y constructores de su proyecto de vida.
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César Bernal (2010), quien menciona que Canon referia que la IAP, mas que una
actividad investigativa es un proceso educativo de autoformacion y autoconocimiento de
la realidad, en la cual las personas que pertenecen a una comunidad o al grupo sobre
quienes recae el estudio, como ya se menciond lineas arriba, participan y producen el
conocimiento de su realidad, pero todo dentro de su contexto cultural-socioeconémico
para implementar alternativas de soluciones a sus problemas y necesidades como en el
caso de los cuidadores primarios de personas con discapacidad multiple, es decir, tanto
nosotros como investigadores como ellos construiremos las dinamicas dentro del
dispositivo de intervencion, basandonos en las necesidades, problematicas
psicosomaticas o emocionales que pudieran estar experimentando los sujetos de esta
poblacion.

En concreto, lo que la IAP pretende, es que la meta de este tipo de investigacion
sea que los sujetos sean autogestores del proceso de autoconocimiento y transformacién
de si mismo, pero, que al mismo tiempo tenga un control operativo, l6gico y critico.

Cabe mencionar, que este método de la |IAP es cada vez mas utilizado por
investigadores sociales de paises en vias de desarrollo, debido a que los nuevos
modelos enfatizan la importancia de la participacién comunitaria y de las personas en

sus propios procesos de desarrollo (Bernal, 2010).

Metodologia cualitativa

Sustentamos nuestra investigacion y recoleccién de datos bajo una metodologia
cualitativa, misma que nos va a ayudar para hacer uso de algunos de sus materiales
como: el rapport, el encuadre, la entrevista, la observacion participante y la entrevista
semiestructurada a profundidad.

En lo que concierne a la metodologia cualitativa, para los antrop6logos Taylor y
Bogdan (2009), en Introduccion a los métodos cualitativos de investigacion: la busqueda
de significados, la metodologia es la forma en la que se enfocan los problemas ademas
de las respuestas, en las Ciencias Sociales se aplica a manera de realizar y sustentar

una investigacion.
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Por su parte Blanco y Rodriguez (2007) retoman las propuestas de Kuhn (1971),
este autor nos indica que este tipo de metodologia tiene como objetivo central entender
e interpretar los discursos de la poblacién a investigar (se puede valer de encuestas, test,
entrevistas, entre otros), o en su caso interpretar ideograficamente (signos,
sefalizaciones, simbolos).

La metodologia cualitativa, es estudiada por la perspectiva teérica, la
fenomenologia®®, esta Ultima, busca comprension por medio de métodos cualitativos
tales como la observacion participante, la entrevista a profundidad, entre otros, que
generan datos descriptivos. El fenomendlogo lucha por lo que Max Weber (1968)
denomina verstehen?’, esto es, comprensién en un nivel personal de los motivos y
creencias que estan detras de las acciones de la gente.

Otro punto importante dentro de la investigacion cualitativa, son las caracteristicas
que esta puede tener: 1) es inductiva: los investigadores desarrollan conceptos,
intelecciones y comprensiones partiendo de pautas de los datos, y no recogiendo datos
para evaluar modelos, hipbtesis o teorias preconcebidos. En los estudios cualitativos, los
investigadores siguen un disefio de la investigacion flexible. 2) En esta metodologia el
investigador ve al escenario y a las personas en una perspectiva holistica: las personas,
escenarios o los grupos no son reducidos a variables, sino considerados como un todo.
El investigador cualitativo estudia a las personas en el contexto de su pasado y de las
situaciones en las que se encuentra. 3) Los investigadores cualitativos son sensibles a
los efectos que ellos mismos causan sobre las personas que son objeto de su estudio:
interactian de una manera natural y no de manera intrusiva con su muestra. 4) Los
investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro del marco de
referencia de ellas mismas: para la perspectiva fenomenolégica y por lo tanto para la
investigacion cualitativa es esencial experimentar la realidad tal como otros la
experimentan. Los investigadores cualitativos se identifican con las personas que
estudian para poder comprender como ven las cosas. 5) El investigador cualitativo
suspende o aparta sus propias creencias, perspectivas y predisposiciones: este tipo de

20 Movimiento filoséfico que estudia todos los acontecimientos que rodean a un sujeto u objeto, fue fundado
por Edmund Husserl durante los primeros arios del siglo XX.
21 Término aleméan que significa comprension.
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investigador ve las cosas como si estuvieran ocurriendo por primera vez. Nada se da por
sobreentendido. Todo es un tema de investigacion. 6) Para el investigador cualitativo,
todas las perspectivas son valiosas: no busca "la verdad" o "la moralidad" sino una
comprensidn detallada de las perspectivas de otras personas. 7) Los métodos
cualitativos son humanistas: estudiar a las personas bajo este método nos hace
conocerlas en lo personal, y probablemente se pueda experimentar lo que sienten en sus
luchas cotidianas. 8) Los investigadores cualitativos dan énfasis a la validez en su
investigacion: nos acercan al mundo empirico. 9) Para el investigador cualitativo, todos
los escenarios y personas son dignos de estudio: nada es frivolo a su alrededor. 10) La
investigacion cualitativa es un arte (Taylor y Bogdan, 2009: 20-23).

Para cerrar esta idea de la metodologia cualitativa, nos es necesario resaltar la
importancia de aplicar este método en las ciencias sociales, para dar solucién a las
problematicas sociales. Incluso varias disciplinas hacen uso de ella: la psicologia, la
antropologia y la sociologia. Analizamos que, al tener un peso tan importante en una

investigacion, se decididé que es una herramienta ideal para nuestra investigacion.

IV.l. Descripcidn sobre la entrada al campo

Dentro de esta investigacién, en la cual se hizo uso de una metodologia
cualitativa, es de suma importancia saber elegir tanto la poblacion como el campo donde
se realizard la aplicacion del taller como dispositivo de atencién primaria.

Para llevar a cabo dicho dispositivo, se necesité una poblacién que cubriera el rol
de cuidador primario, es decir, que tengan a su cargo personas que estén en cierto
porcentaje de dependencia e incluso, algunos que el cuidado es en su totalidad.

El equipo de investigacion debatié durante algunos dias el nUmero minimo de la
poblaciéon para iniciar este proyecto, como se irian eligiendo las actividades vy
herramientas utilizadas para la aplicacidén del dispositivo, asi como también de donde se
tomaria esta muestra. Después de un acuerdo, se propuso a un grupo de padres,
pertenecientes a la institucién educativa denominada CEMDYS, A.C., especialista en

multiple discapacidad y sordoceguera, de donde sus hijos son alumnos, con estos
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ultimos el grupo de trabajo ya habia tenido contacto. Por tal motivo, fue mas sencillo
encontrar a la poblacién de cuidadores primarios.

Para llegar a los cuidadores primarios, se tuvo que hacer un primer contacto con
las autoridades pertinentes de la institucion. Esto se pudo realizar por medio de una de
las investigadoras. Una vez aceptada la propuesta de reunion, se organizd un grupo en
la aplicacién de WhatsApp, para una mas rapida comunicacién entre ambos lados y
acordar una entrevista via Zoom.

La sesion via Zoom se llevé a cabo el dia 01 de octubre del 2020 a las 09:00 de
la manana. En esta reunién, se presento la propuesta del trabajo de investigaciéon que
se iba a realizar; duracién del proyecto, niumero de entrevistas y lo que se indagara en
ellas, objetivos que se pretende alcanzar, ejes tematicos, implementacién de un
dispositivo (para la visualizacién de este documento, visitar Anexo 1).

Después de la evaluacién entre la institucion y los padres de los alumnos
(cuidadores primarios para el equipo de investigacién), y al aceptar la participacion en
este proyecto, se cerr6 este acuerdo mediante un documento formal; en él se
presentaron los objetivos que se desea alcanzar tanto en las entrevistas como en el
proyecto de investigacion en general, los duos que se formaron para estar a cargo de las
entrevistas, el uso del material audiovisual y aprobacion del Consentimiento Informado,
asi como la guia de entrevista para los cuidadores primarios (para la visualizacion de
este documento, visitar Anexo 1).

Una vez que se compartié el Consentimiento Informado a los cuidadores primarios
para su lectura y conocimiento, se comenz6 a organizar una segunda reunién?? entre la
institucidn, los cuidadores primarios y el equipo de investigacion. Esta se logré conseguir
para el dia 26 de noviembre del 2020 en un horario de 11:30 de la mafana y con una
duracién de 40 minutos. Con este primer acercamiento mas personal con la poblacion
de estudio, se buscaba hablar mas a fondo del proyecto; explicar las dos etapas del
mismo: entrevistas y taller, los objetivos, la duracién aproximada total del proyecto, qué
tipo de participacion se buscaba en ellos mediante su discurso por medio de las
entrevistas, qué implicaba su firma aceptando el Consentimiento Informado, duracion y
numero de entrevistas, fecha tentativa para comenzar las entrevistas y el taller.

22 \/ia Zoom.
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Tras la reflexién y andlisis tanto de los cuidadores primarios como de CEMDYS,
A.C., esta ultima pidi6 se le compartiera algunos datos de los investigadores como:
nombre completo, correo electrénico, numero telefénico y los puntos que se trataron en
la dltima sesidn, 26 de noviembre del 2020. A peticion de la escuela, se procedié a la
redaccion del mismo para seguir manteniendo la claridad entre la triada®3, y seguir
adelante con el proyecto (para la visualizacién de este documento, visitar Anexo 1).

Como se puede observar, en todo momento se procedio con el debido respeto,
formalidad, seriedad, empatia y objetividad necesaria para una buena comunicacion,
desarrollo y obtencion de resultados para los fines del proyecto de investigacion que al
equipo le interesa.

Consentimiento Informado?*

Una parte importante para dar inicio al trabajo en campo y antes de la entrevista
tiene que ver con el hecho de que se recopila informacién (en este caso en audio), que
después por la naturaleza de la investigacion, este material sera del dominio publico, por
lo tanto, es necesario exista previo a la realizacién de las entrevistas un consentimiento
por parte de los entrevistados —en este caso de los cuidadores primarios—. Siendo el
Consentimiento Informado, un documento que generalmente es escrito, (nos permite
tener evidencia documentada de que el participante conoce las implicaciones) en el cual
la persona acepta participar voluntariamente en un estudio, después de haber sido
informado acerca de todos los puntos y aspectos de manera clara, de esta manera se
asegura; que el entrevistado expresa de manera libre su participacion y a su vez, tiene
la certidumbre de que su informacion y derechos como sujeto de estudio, seran
respetados y se utilizaran con fines académicos y de investigacion.

En las investigaciones, previamente a la entrada al campo se van organizando e
instrumentando la documentacion necesaria encontrandose que, en el caso de México
regulado y legislado por la Ley General de Salud de 1987, en particular su Reglamento
en materia de investigacion para la salud, en su articulo 20, define al Consentimiento

Informado como:

23 Cuidadores primarios, Investigadores y CEMDYS, A.C.
24 Este documento utilizado en nuestra investigacion se encontrara en la seccién de Anexo 1.
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El acuerdo por escrito, mediante el cual el sujeto de investigacidén o, en su caso,
su representante legal autoriza su participacidn en la investigacién, con pleno
conocimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se sometera,
con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna.

De esta manera, en los Art. 20, 21 y 22, se menciona que en las investigaciones
es indispensable que el sujeto de investigacidn reciba explicacion clara y completa para
que este pueda comprenderla, ademas debera ser formulado por el investigador
(Camara de Diputados del H. Congreso de la Unién, 2004: 7-8).

Dicho lo anterior, en el contexto de la situacién que atraviesa el mundo producido
por la Covid-19 y debido a las restricciones que se viven en la actualidad, en particular
la sana distancia, este consentimiento se envié a las autoridades de la institucion
CEMDYS, A.C para su firma. Previo a iniciar las entrevistas se informo a los entrevistados
acerca de los puntos antes mencionados desglosando de forma verbal el Consentimiento
Informado que en esta ocasiéon quedd asentado en la audiograbacion de las entrevistas.

IV.II. Contexto de estudio y poblacién

Seleccion del grupo participante

En funcion que nuestro estudio se focaliza en la figura del cuidador primario de
personas con discapacidad multiple, es importante mencionar que esta muestra que
utilizaremos como sujetos de estudio, no pertenecen directamente al Centro
Especializado en Mdltiple Discapacidad y Sordoceguera (CEMDYS, A.C.), sino mas bien,
esta institucion sera el puente de contacto entre ellos (los cuidadores primarios) y los
investigadores.

La informacién de nuestra poblacién es la siguiente: 14 cuidadores primarios, cuya
edad oscila entre los 20 y 65 afos, son cuidadores de familiares con discapacidad
multiple, participan de una manera directa en el sostenimiento econdémico de la
institucién. Asi como también, fueron participes de la creacién de CEMDYS, A.C.

La mayoria de estos cuidadores primarios pertenecen al género femenino, pero

no por ello significa que el género masculino esté ausente o que no estén involucrados
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directa e indirectamente. Las principales caracteristicas que comparte nuestra poblacién,

en el género femenino; la mayoria se dedica al hogar, viven en la Ciudad de México,

comparten el desgaste fisico, psicolégico, emocional y psicosomatico. En lo referente al

género masculino, la caracteristica con mayor peso fue, que todos ellos son proveedores

de sus familias.

A continuacion, se presenta una tabla (tabla 1) para hacer de su conocimiento al

lector los siguientes datos de nuestra poblacion de estudio: nombre del cuidador primario,

edad, ocupacion, horarios y dias de entrevistas individuales, lugar, duracion y duos

entrevistadores.

Sesion 1: .
75 minutos
30/11/2020
Sesion 2: _
58 minutos _ _
14/12/2020 - Itzel Teresita Castillo
) Plataforma : .
Maria del 53 Docente e » . 66 minutos Zendejas
. _ _ Sesion 3: digital » .
Carmen anos | investigadora con 55 - Angélica Anahi Reyes
25/01/2021 Zoom ]
segundos Garcia
» 66 minutos
Sesion 4:
con 22
15/02/2021
segundos
» 63 minutos
Sesibn 1:
con 28
14/12/2020
segundos - Itzel Teresita Castillo
. 47 Comerciante 5 Llamada 60 minutos Zendejas
Margarita _ Sesion 2: . o _
anos formal telefénica con 10 - Angélica Anahi Reyes
15/02/2021 )
segundos Garcia
Sesion 3: .
75 minutos

01/03/2021




» 44 minutos
Sesién 1:
con 20
14/12/2020
segundos _ _
_ : - Gabriela Benitez
Jubilada en » Plataforma | 57 minutos ;
_ 57 . _ Sesion 2: . Lopez
Elisa _ servicio social digital con 19
anos 25/01/2021 - Arlet Rosales
y ama de casa Zoom segundos _
: Villalobos
» 44 minutos
Sesion 3:
con 31
15//02/2021
segundos
» 40 minutos
Sesion 1:
con 51
14/12/2020
segundos
: - Olany Sulem
» Plataforma | 52 minutos i »
_ 53 Vendedora Sesion 2: . Fernandez Gutiérrez
Amalia . . digital con 47 . o .
anos | independiente | 25/01/2021 - Javier Vladimir Molina
Zoom segundos i
: Hernandez
» 59 minutos
Sesion 3:
con 11
15/02/2021
segundos
Sesion 1: .
55 minutos
16/12/2020
» 52 minutos | - Itzel Teresita Castillo
Sesion 2: Plataforma .
59 o con 48 Zendejas
Yolanda 5 Amadecasa | 27/01/2021 digital . _
afnos segundos - Angélica Anahi Reyes
Zoom )
» 34 minutos Garcia
Sesion 3:
con 31
17/02/2021
segundos
Sesion 1: _ . .
55 minutos - ltzel Teresita Castillo
. 16/12/2020 | Plataforma _
_ 65 Comerciante o : Zendejas
Francisco B _ » digital 52 minutos . _
anos informal Sesion 2: - Angélica Anahi Reyes
Zoom con 48 i
27/01/2021 Garcia
segundos
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. 34 minutos
Sesién 3:
con 31
17/02/2021
segundos
» Plataforma | 42 minutos
Sesion 1: o
digital con 15
17/12/2020
. Zoom segundos _ _
Estudiante a : - Gabriela Benitez
_ » 53 minutos ;
. 35 nivel Sesion 2: Plataforma Lépez
Angélica _ _ . o con 24
anos ingenieria y 21/012021 | digital Meet - Arlet Rosales
segundos _
ama de casa : Villalobos
. Plataforma | 20 minutos
Sesion 3: .
digital con 25
18/02/2021
Zoom segundos
. 36 minutos
Sesion 1:
con 10
17/12/2020
segundos _ _
. : - Gabriela Benitez
Jubilada en » Plataforma | 43 minutos ;
_ 63 _ Sesion 2: . Lopez
Rita _ secretariado y digital con 07
anos 18/02/2021 - Arlet Rosales
ama de casa Zoom segundos _
: Villalobos
B 22 minutos
Sesion 3:
con 10
03/03/2021
segundos
» 43 minutos
Sesion 1:
con 32
17/12/2020
segundos . .
: - Gabriela Benitez
» Plataforma | 53 minutos )
o 40 Sesion 2: o Lopez
Veroénica . Ama de casa digital con 15
anos 21/02/2021 - Arlet Rosales
Zoom segundos _
: Villalobos
. 27 minutos
Sesibn 3:
con 31
18/02/2021
segundos
_ » Plataforma | 43 minutos _ _
20 Estudiante de Sesion 1: o - Gabriela Benitez
Gerardo B _ _ digital con 32 ;
anos | media superior | 17/02/2020 Lopez
Zoom segundos
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B 21 minutos - Arlet Rosales
Sesibn 2: _
con 17 Villalobos
18/01/2021
segundos
» 52 minutos
Sesion 1:
con 47 - Olany Sulem
25/01/2021 | Plataforma i »
i 55 _ o segundos Fernandez Gutiérrez
Martin _ Comerciante digital : _ o _
anos » 59 minutos | - Javier Vladimir Molina
Sesion 2: Zoom )
con 11 Hernandez
15/02/2021
segundos
. 53 minutos
Sesion 1: _ _
con 15 - Gabriela Benitez
21/02/2021 | Plataforma )
41 . segundos Lopez
Arturo B Chef digital :
anos _ 21 minutos - Arlet Rosales
Sesion 2: Zoom _
con 17 Villalobos
18/02/2021
segundos
» 49 minutos
Sesion 1:
con 02
25/01/2021
segundos
: - Olany Sulem
» Plataforma | 64 minutos i »
. 37 . Sesion 2: o Fernandez Gutiérrez
Guillermo B Comerciante digital con 22 _ . _
anos 15/02/2021 - Javier Vladimir Molina
Zoom segundos i
Hernandez
» 33 minutos
Sesion 3:
con 39
02/03/2021
segundos
» 59 minutos
Sesion 1:
_ con 11 - Olany Sulem
Estudiante a 15/02/2021 | Plataforma . .
) 22 _ o segundos Fernandez Gutiérrez
Victor ~ nivel digital : . o .
anos . . » 40 minutos | - Javier Vladimir Molina
licenciatura Sesion 2: Zoom ;
con 36 Hernandez
02/03/2021
segundos

Tabla 1: Disefo del equipo de investigacion a partir de la informacién recabada.
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IV.lll. Metodologia aplicada en el grupo participante

Una herramienta fundamental dentro de nuestra metodologia utilizada en el grupo
de participantes fue el uso de las plataformas digitales, asi como los medios de
comunicacién clasicos, entre ellos las llamadas telefénicas. Debido a los tiempos de
confinamiento, todos los métodos tradicionales que se suelen utilizar para las
indagaciones se tuvieron que adaptar para obtener los objetivos de esta investigacion.

Dentro de nuestros objetivos fue necesario indagar en su historia de vida, para
ello se utilizd una entrevista semiestructurada a profundidad y una observacion
participante, la cual, se logré con la ayuda de las videollamadas realizadas. Por otro lado,
se hizo uso de un cuestionario sociodemografico y un test de Zarit?®,

Cabe aclarar que para poder mantener este contacto y realizar dichas entrevistas
se tomo en consideracion los medios de comunicacién con los que disponia la institucién
CEMDYS, A.C asi como a los que tenian facil acceso los cuidadores primarios, posterior
a esto se llegd a un encuadre con el apoyo de la psicopedagoga de la institucion, esto
porque nos brindaron los horarios que se tenian para el acompanamiento psicolégico los
cuales ya se tenian en consideracién dentro de sus agendas personales para no
intervenir en sus dias.

Uso de la tecnologia: La tecnologia ha aportado grandes beneficios a la
humanidad, ya que su funcién es crear una mejora de herramientas y accesorios para
facilitar, ahorrar esfuerzo y tiempo al ser humano. Con el paso del tiempo, esta ha ido
evolucionando y cada vez mas forma parte de nuestra vida cotidiana (Colegio de los
Reyes, 2017). Con la pandemia nos hemos visto en la necesidad de ser mas
tecnoldgicos, de exponernos mas a nuevas herramientas y a nuevos retos, los cuales
identificamos con mayor peso en la comunicacion, pues al no poder tener contacto fisico
tenemos que recurrir a herramientas que permitan la interaccion con otras personas, sea

familia, amigos u otros (Zanella, 2021).

25 Esta escala como el cuestionario sociodemografico se van a desarrollar en uno de los subapartados
siguientes. Para su mayor visualizacién y conocimiento estos se encuentran en la seccion Anexo 1.
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Ahora bien, para tener comunicacion con los cuidadores primarios, ademas de
hacer uso de dispositivos electronicos, nos apoyamos de algunas herramientas
tecnoldgicas que nos permitieron interactuar a distancia. Las plataformas y medios que

Se usaron son:

Zoom: Es un programa lanzado en el afio 2012, es gratuito, confiable y facil
de usar. A través de él, el usuario puede comunicarse con un grupo de hasta
100 personas al mismo tiempo, por medio de la camara de una computadora
o un teléfono movil, permite realizar reuniones, videollamadas, conferencias y
chats, uniendo a personas desde distintos lugares (Gestidén, 2020).

Meet: Es un servicio de videoconferencia gratuito el cual esta a disposicién de
cualquier persona que tenga una cuenta de Google, permite a los usuarios
crear reuniones de audio y video en linea con varias personas a la vez, asi
mismo, cuenta con servicio de mensajeria y es compatible con cualquier
dispositivo electronico (Google Meet, s.f.).

Llamada telefénica: Es una herramienta que permite establecer
comunicacion simultaneamente entre una o varias personas a la vez por

medio de un equipo telefénico.

Encuadre: El encuadre dentro de la entrevista es aquel que nos dara la
prescripcidén de horario, el objetivo, la fecha, la duracidén y el motivo de la entrevista.

En lo referente a este término, Horacio Etchegoyen (1986) nos menciona que la
entrevista tiene su propio encuadre, y en él se va a definir el objetivo de la entrevista, en
otras palabras, es ese acuerdo para que la entrevista se pueda llevar a cabo. Asi como
también, mantener algunas variables que intervienen en el proceso; establecer el
espacio, es decir, donde se llevaran a cabo las entrevistas; el tiempo, el horario y dias
que se le va a dedicar las entrevistas; el motivo, conocer con relacién a nuestro objeto
de estudio, entrevistado; aclaracion de roles, es decir, la naturaleza de cada uno de los
participantes, en este caso, entrevistado y entrevistador (espacioLogopédico.com, 2001).

Rapport: Una de las etapas en la entrevista es el rapport. Este es el que nos
ayuda a reducir notablemente las tensiones provocadas por la situacion de sabernos

“‘interrogados”; situacién que en ocasiones es encarada por el entrevistado con miedo,
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nervios, pena, incluso en otras con esperanza, pero siempre con gran expectacion y con
la intencién de dar la impresion mas favorable. Serviria de mucho dar un saludo amable
o un simple apretén de manos para lograr un primer acercamiento y asi romper alguna
tension de por medio, con ello, lo que se esta obteniendo es que el entrevistado se sienta
comodo con el entrevistador y esté dispuesto a hablar lo mas posible fuera de
inhibiciones.

El rapport es el proceso que consiste en crear una atmosfera célida y de
aceptacion, de tal forma que el entrevistado se sienta comodo, tranquilo, comprendido,
a salvo y asi, cuando se comunique pueda hacerlo de manera abierta, sin el menor temor
a que sea juzgado o criticado. Los primeros minutos de entrevista son decisivos para
lograr el éxito, ya que, si el entrevistador estd dando un buen rapport, es lo que le abre
el camino para que obtenga la informacion que esta buscando.

Existen algunos puntos que pueden hacer que el rapport falle y con ello se venga
abajo la entrevista; por ejemplo, la inexperiencia del entrevistador o no estar
contextualizado con los factores que le rodean (algo relacionado al entrevistado). En
cambio, existen otros que pueden aprovecharse para que la entrevista fluya; mantener
contacto visual adecuado, es decir, una mirada no enjuiciadora o de confusion, una
postura relajada, natural y, sobre todo, centrada en el entrevistado; un lenguaje
espontaneo, amistoso y con tono célido; aceptacion incondicional y empatica (Morga,
2012).

Entrevista: La entrevista es una herramienta que nos va a ayudar a recolectar
informacién de las diferentes historias de vida de los cuidadores primarios de personas
con discapacidad multiple, para esto debemos de definir qué tipos de entrevistas vamos
a utilizar, ya que como lo menciona Morga (2012) en su libro Teoria y técnica de la
entrevista existen muchas formas de clasificar estas mismas, dependiendo de la
disciplina cientifica que las usa, del modelo tedrico que inspira a los autores y del
particular modo en que se aplican. Por lo tanto, este autor va a retomar la clasificacién
sugerida por Acevedo, que separa las entrevistas psicolégicas mediante dos tipos de
criterios: la forma de conduccién o estructura, y el propésito u objetivo que persiguen.

Como se puede observar la entrevista en términos generales es una herramienta

que ayuda a recabar datos. Aunque existen distintos tipos de entrevista, es de nuestro
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interés retomar la entrevista semiestructurada a profundidad, debido a que es la ideal
para extraer la historia de vida de los cuidadores primarios informales.

La entrevista semiestructurada a profundidad: Esta sigue el modelo de platica
entre iguales, con reuniones orientadas hacia la comprensién de las perspectivas que
tienen los informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las
expresan con sus propias palabras. Las reuniones no deben rebasar las dos horas de
duracidén para evitar el cansancio o la fatiga por parte del entrevistado. Asimismo,
debemos evitar restringir o limitar a los entrevistados, pues atmédsferas impregnadas de
inseguridad, dudosas o vacilantes, disminuiran la posibilidad de obtener respuestas
concretas, sinceras y honestas. Lleva un guion de preguntas basicas, pero al mismo
tiempo tiene la libertad de cuestionar al entrevistado sobre aquellos temas que le
interesen, o bien omitir algunos temas segun le parezca conveniente. Su objetivo
consiste en adentrarse en la vida del otro, penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar
y comprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las angustias y alegrias
significativas y relevantes del entrevistado. También, tiene la intencién de recabar datos
mas precisos que den claridad a la informacién ya obtenida, ademas de invitar al
entrevistado a tratar aspectos que no han quedado claro para el entrevistador (Robles,
2011).

Mientras para Ortiz (2007), este tipo de entrevista se caracteriza porque las
preguntas estan definidas antes del inicio de la entrevista, esto, para asegurar los
aspectos mas relevantes, la forma de plantarse puede cambiar, modificando la
construcciéon del cuestionamiento pero no su esencia, esto se hace cuando el
entrevistado presenta caracteristicas conductuales y animicas, y el entrevistador tiene la
capacidad de reestructurar en el momento, sin embargo, el hacer modificaciones tiene el
inconveniente de que a mayor nimero de ajustes se puede perder la consistencia de la
informacién recabada. Entre sus ventajas podemos encontrar que posibilita el desarrollo
de la entrevista y que el entrevistador tiene la libertad de profundizar en las respuestas.

Las preguntas deben estar formuladas de manera que permitan a los
entrevistados responder de forma abierta, construyendo sus procesos vivenciales y su
subjetividad.
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Para lograr el propédsito de la entrevista semiestructurada es recomendable
realizar un esquema que contenga los siguientes apartados:

e Recepcion y saludo.

e Solicitar permiso para grabar, ofreciendo la confidencialidad de los datos
aportados por el entrevistado.

e Introduccion.

e Presentacion del entrevistador.

e Debate de la entrevista, por medio de un guion de preguntas —el guion es
solo para recordar las preguntas— .

e Clausura, en esta seccion se puede preguntar si alguien quiere aportar algo
mas, y finalmente agradecer la participacion (Ortiz, 2007).

Historia de vida: Esta herramienta metodoldgica es relevante, ya que a través de
ella se puede establecer un puente entre el investigador y la poblacién o el individuo a
investigar, esto nos ayudard a conocer de una manera mas profunda al cuidador
primario, asi como lo menciona Veras (2010) retomando a Pereira de Queirdz, la historia
de vida es definida como: El relato de un narrador sobre su existencia a través del tiempo,
intentando reconstruir los acontecimientos que vivio y transmitir la experiencia que
adquirio. Narrativa lineal e individual de los acontecimientos que €l considera
significativos, a través de la cual se enmarcan las relaciones con los miembros de su
grupo, de su profesion, de su clase social, de su sociedad global, que cabe al investigador
mostrar. De esa forma, el interés de este Ultimo esta en captar algo que trasciende el
caracter individual de lo que es transmitido y que se inserta en las colectividades a las
que el narrador pertenece.

Observacion participante (OP): De igual forma, para poder llegar a nuestro
dispositivo de intervencién necesitaremos de las técnicas de observacion, ya que como
lo indica Ruiz (s.f.) son un conjunto de técnicas y herramientas orientadas a evaluar un
fendbmeno, un individuo o un grupo de personas. Implican una manera de acercarse a la
realidad del sujeto para conocerla. Generalmente se estudian conductas y
comportamientos observables. Al mismo tiempo, existen diversas formas de observar
segun el objetivo o tipo de investigacion, es decir, diversos métodos y técnicas. Algunos
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de ellos son: observacidon propiamente dicha, técnicas objetivas, autoinformes,
entrevista, técnicas subjetivas, técnicas proyectivas, entre otras.

Para Cornejo (2003), OP es el procedimiento mas general para obtener datos en
una investigacion. Engloba todos aquellos procedimientos que utiliza el investigador para
colocarse en una situacién protegida desde la cual capta los sucesos que se producen
ante él, sin recurrir al testimonio de los propios participantes. Por otro lado, Ruiz (s.f.) nos
dice que esta consiste en la investigacion que involucra la interaccidn social entre el
investigador y los sujetos observados; todos ellos se influyen mutuamente. En ella se
recogen datos de manera sistematica y no intrusiva. Al mismo tiempo, es una forma de
acercamiento a la realidad social y cultural de una sociedad o grupo, pero también de un
individuo. En ella el investigador se adentra en la realidad, a estudiar junto al individuo,
al grupo o colectivo que son objetos de estudio. Ademas, es un método muy relevante
usado en la investigacion cualitativa, donde se tiene en cuenta la perspectiva del sujeto
observado junto al observador, para llegar a conocer la realidad objetiva de la forma mas
fiable posible.

La técnica de observacidn participante se emplea muchas veces cuando aun no
existe el problema definido, precisamente para identificarlo y concretar sus dimensiones.
Puede ser que se tenga una idea previa del ambito o problema, pero que se deba
concretar con mas precision. También se utiliza cuando se trata de problemas donde
otras técnicas de investigacién no se pueden practicar. Por otro lado, se aplica en casos
donde se quiere estudiar con detalle, de forma directa y “en vivo” al sujeto o sujetos a
observar.

En términos generales el uso de la técnica de observacidn participante sabemos
debe ser flexible y adaptada a la situacion. Asi, el investigador seleccionara un conjunto
de informantes, con los cuales debera observar e interactuar dentro del campo. Asi como
también, el investigador podra aplicar técnicas como las entrevistas, encuestas, revision

de documentos, entre otros, para ampliar sus resultados.
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Cuestionario sociodemografico: Un cuestionario de datos sociodemograficos
es una herramienta que permite recolectar informacién general sobre una persona o un
grupo de personas (QuestionPro, 2021). El objetivo de realizar este cuestionario es
obtener algunos datos de los cuidadores, los cuales incluyen atributos como: la edad,
género, nivel de estudios, personas con quién viven, estado civil, entre otros.

Escala de Zarit?®: El objetivo de esta escala es medir la sobrecarga del cuidador
primario informal evaluando dimensiones como: calidad de vida, capacidad de
autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar problemas conductuales
y clinicos de la persona a la que cuida. Consta de 22 items (Breinbauer, Vasquez,
Mayanz, Guerra, Millan, 2009).

IV.IV. Disefo de las guias de entrevista

El diseno de las consignas en la guia de entrevistas surge a partir de la
importancia de conocer a través de la historia de vida de los cuidadores primarios de
personas con discapacidad multiple, tres aspectos: 1) Conocer su rol de cuidador
primario, 2) Clasificar y profundizar en las emociones agradables y desagradables en el
cuidador primario y 3) Conocer y describir los cuatro desgastes principales en el cuidador
primario: psicosomatico, psicoldgico, fisico y emocional. Lo anterior, tiene la finalidad de
crear en conjunto con los cuidadores primarios un dispositivo de intervencion que ayude

a reducir los desgastes que pudiera presentar nuestra poblacién de estudio.

26 Se hace la aclaracién que para los fines de esta investigacién se adapté esta escala debido a la
eliminacién de algunas preguntas que se tornaban repetitivas para recopilar su informacion y por ende se
modificaron los puntajes.
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Nos puede platicar como es un dia para usted.

Platiqueme como es un dia con la persona que recibe los cuidados.

Nos puede contar cémo ha cambiado su actividad de cuidador(a) primario(a) en este
confinamiento.

Nos podria platicar su experiencia con la discapacidad multiple.

Nos podria contar una anécdota con relacion a ser cuidador(a) primario(a)

¢, Como fue su experiencia desde un inicio como cuidador(a) primario(a)?

Durante todo este proceso que ha llevado usted(es) como cuidador(a) primario(a), ¢ Cémo
han sido las experiencias o las emociones agradables que has sentido?

Ahora nos podria contar, ¢ Cuéles fueron las experiencias desagradables que ha
experimentado?

¢ Cual es su mayor miedo como cuidador(a) primario(a)?

¢ Qué es para usted el autocuidado?

Tabla 2: Disefio del equipo de investigacion para visualizar las consignas de cada guia de preguntas.
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Cabe aclarar que, al realizar una entrevista semiestructurada a profundidad, las
consignas son sélo una base para llevar a cabo las entrevistas. Por lo tanto, dependiendo
de las particularidades de cada cuidador primario se agregaron preguntas (a lo largo de
la entrevista) o en su caso se modificaron las consignas base.

Por ultimo, las entrevistas se llevaron a cabo del 14 de diciembre del 2020 al 03
de marzo de 2021, en dias y horarios diferentes debido a la disponibilidad de tiempo de
los cuidadores, cada uno tuvo tres sesiones de entrevista excepto la sefiora Maria del
Carmen ella tuvo un total de cuatro entrevistas, debido a que la inicial fue una entrevista
piloto, esta sirvid para sondear si las preguntas estaban estructuradas de la forma mas

adecuada y asi poder recibir respuestas abiertas y no cerradas.
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V. ANALISIS DEL DISCURSO DE LAS ENTREVISTAS A LOS
CUIDADORES PRIMARIOS

Categorias y subcategorias de interpretacion

Como se puede leer, esta seccion esta destinada para mostrar los andlisis interpretativos
de los discursos obtenidos en las entrevistas realizadas a los cuidadores primarios. Por
lo consiguiente, presentamos la tabla 3 con las categorias y subcategorias que abarcan

dichos analisis:

Emocional
Desgastes Psicolégico
Fisico
Agradables
Emociones
Desagradables
Resiliencia Sin subcategoria
Autocuidado Sin subcategoria

Tabla 3: Disefio del equipo de investigacion para una facil localizacion de las categorias, con sus
respectivas subcategorias.
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V.I. Analisis de las categorias y subcategorias

La compilacién del material es extensa y significativa, provocando con ello
seleccionar aquellos discursos que podrian funcionar para los cuatro ejes de analisis
planteados (psicolégico, emocional, fisico y psicosomatico?’). Se encontré un
antagonismo entre algunos cuidadores primarios, dando pie a la aplicacién de un andlisis
comparativo desde las categorias y subcategorias identificadas dentro de sus discursos;
desgastes: psicoldgico, fisico y emocional; emociones: agradables y desagradables;
resiliencia y autocuidado.

Otro punto importante, es mencionar que, para esta organizacién de los discursos,
se hara uso de duos que representen lo dicotdmico de esta poblacidén, es decir, la
polaridad entre sus desgaste, emociones y recursos para solventar las vicisitudes de sus
vidas, asi como también considerar los resultados arrojados en la escala de Zarit que se
les aplic6. Dando como consecuencia el desarrollar discursos comparativos.

Se presenta tabla 4 con la informacion necesaria de estos duos:

Desgaste psicoldgico: neurosis,
neurastenia y angustia

Sra. Blanca Sobrecarga intensa:
Emociones desagradables 55 puntos
Resiliencia Ausencia de
_ sobrecarga: 16
Sra. Maria del Carmen Autocuidado puntos

Emocion agradable: alegria Sobrecarga intensa:

Sra. Veronica
Emocién desagradable: miedo 40 puntos

27 Cabe aclarar que este eje de anélisis se menciona. Sin embargo, conforme se avanzé en la distincion
de los discursos y la aplicacion del propio taller no fue un rubro que se identificé en los cuidadores.
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Autocuidado Ausencia de
sobrecarga: 22
Resiliencia puntos
Sra. Amalia
Desgaste psicoldgico: ansiedad
Sobrecarga intensa:
Sra. Angélica Desgaste fisico: dolor de espalda 39 puntos
Ausencia de
Emocion agradable: felicidad sobrecarga: 24
puntos
Victor
Desgaste fisico: lesiones Sobrecarga intensa:
Sra. Rita musculo-esqueléticas 39 puntos
Ausencia de
Sra. Yolanda Autocuidado sobrecarga: 25
puntos

Tabla 4: Disefio del equipo de investigacion a partir de la puntuacién obtenida de cada cuidador primario
en la escala de Zarit.

A continuacién, se presentan los fragmentos a analizar:

La sefiora Blanca, es una mujer de 47 afnos, madre y cuidadora primaria desde
hace 27 afos de su hijo, este ultimo tiene discapacidades como: autismo y debilidad
visual profunda. La sefiora Blanca, es vendedora independiente en una de las estaciones
del metro linea 2, no cuenta con casa propia, sino que debe rentar vivienda, cabe
mencionar que una situacién de suma importancia con la sefiora Blanca es que también
es discapacitada, ella tiene ceguera total (desde el 2012).

Mediante el discurso de la sefiora en cuestidn, existen factores, conductas y
emociones evidentes en ella. Por ejemplo, ella se denomina como una persona con
neurosis (este diagnéstico no fue dado por el grupo de investigacién, sino por algun
profesional, dado que, ha estado bajo terapia psicologica en algunas ocasiones y ha

buscado ayuda en un grupo de neur6ticos andnimos). Los psicélogos en formacion de
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este grupo de investigacion interpretan bajo el discurso de la sefiora los rasgos de
neurosis de angustia y distanciamiento afectivo con su hijo que presenta:

Sra. Blanca: [...] yo no he tenido ayuda, este en cuestion de
cuidados, de mi familia no, al 100% siempre desde nifio lo he
cuidado yo, siempre hemos sido una familia muégano y yo de
hecho voy a un grupo de terapias por lo mismo de que a mi se
me disparo la neurosis, totalmente la neurosis, ¢;por qué? porque
entraba en ataques de ansiedad [...]. (sesion 1: neurosis)

Sra. Blanca: [...] yo decia, o sea, quiero salir, o sea, quiero gritar
(lo grita) o sea, quiero irme no sé, un dia sin, sin mi hijo, y no soy
una mala madre (eleva su tono de voz) si no yo no quiero estar
con él cerca de €l porque pues te sientes asfixiada, literalmente
te sientes asfixiada [...]. (sesion 1: emocion desagradable)

Sra. Blanca[...] Te voy a decir uno de mis pensamientos, porque
vino a mi mente después de que yo me pregunté y me dije ¢ por
qué te avergienza tu hijo? ;por qué lo rechazas? ;por qué lo
culpas? ¢;por qué esta frustracion? ;por qué esta intolerancia?
[...] ¢por qué todo eso? (baja su voz) [...] y me dije, me pregunté,
ahi viene donde me juzgo, tu eres una mala madre [...] porque
una madre no hace eso, tu has visto que hay mamas, que como
les hablan a sus hijos ;no? jAy mi vida! jAy, mi amor! Y yo los
escucho, las he escuchado y yo decia, caray ¢;por qué yo no le
puedo hablar asi a mi hijo? [...] algun dia, algun dia le hablaré
asi, mi vida, mi amor. (sesion 2: angustia)

Desde la mirada psicoanalitica de Sigmund Freud, la neurosis de angustia si tiene
una separacion o clasificacién independiente de la neurastenia, esta neurosis él la tomo
como un grupo complejo de sintomas que pueden incluirse alrededor del sintoma
principal de la angustia y bajo este mismo eje, la neurosis de angustia es el
aminoramiento de la libido sexual, del placer psiquico. Mientras que la neurastenia es
tomada como un trastorno neurético caracterizado por un cansancio inexplicable que
aparece después de realizar un esfuerzo mental o fisico (Freud, 1991).

Observamos que el tipo de angustia de la sefiora Blanca entra mas en el rango
de la neurastenia®®, y no en la neurosis de angustia de la que Freud habla. En los
discursos de la sefiora Blanca no se muestra algo relacionado a la libido sexual, sino
mas bien es ese agotamiento de pensar y angustiarse de sus pensamientos negativos y

28 Caracteristicas: presién intracraneal, irritacion espinal, tristeza, pesimismo e indecision.
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desagradables hacia su hijo, en ella no cabe la idea que siendo su madre y cuidadora
pueda sentir esas emociones hacia él.

En lo referente a las emociones, con la sefora Blanca predominan en ellas las
desagradables. Ante esto, en el libro de la Psicologia de la Emocion (2010) de Fernandez
Abascal, Garcia Rodriguez, Jiménez Sanchez, Martin Diaz y Dominguez Sanchez,
retoman el trabajo clasico de los psicélogos Paul R. Kleinginna y Anie M. Kleinginna
(1981), quienes dieron una vasta categorizacion de las emociones, que aluden a este
proceso en funcidn de sus efectos funcionales organizativos vs desorganizativos, de sus
aspectos afectivos, psicofisiol6gicos y motivacionales. Asi mismo, se tomaran solo dos
de las casi 100 categorias que estos psicologos trabajaron, para explicar la subjetividad
de la sefnora Blanca: /a categoria afectiva?® y la categoria cognitiva®® (Fernandez, Garcia,
Jiménez, Martin y Dominguez, 2010).

Si bien la sefiora Blanca, refiere que le cuesta trabajo percibir y expresar las
emociones en positivo (agradables) tanto en otros como en ella misma, como fue
mencionado en una de las actividades del taller (actividad 2: audiodescripcion). No se
puede encasillar que toda su angustia y emociones desagradables sean percibidas como
negativas, sino son una busqueda para obtener algun tipo de “respuesta, disculpa o
indulgencia” ante la culpa que experimenta por permitirse pensar pesimistamente ante
las circunstancias de su vida.

La necesidad de sentirse cobijada, apoyada y escuchada, también es un tema de
importancia a tocar. Se percibe un anhelo de ser incluida o tomada en cuenta como
cualquier persona, no sentirse excluida. Para ella es valioso que la escucha sea atenta
y lograrse conocer.

En comparativa, se ubica en contraste de la sefiora Blanca a la sefiora Maria del
Carmen; mujer de 53 anos, con una maestria en Historia, docente de licenciatura en la

Facultad de Filosofia y Letras perteneciente a la Universidad Nacional Autbnoma de

29 Enfatiza los aspectos subjetivos o experienciales y engloba definiciones que acenttan la importancia del
sentimiento, la percepcién del nivel de activacion fisiolégica y su dimensién heddnica (continuo placer-
displacer). La conceptualizacién afectiva hace referencia a los cambios corporales que siguen
directamente a la percepcion de un hecho excitador y a que el sentimiento de tales cambios es la emocion.
30 Reline aquellas definiciones basadas en los aspectos perceptivos, de valoracién situacional y de
catalogacion de las emociones. Son, por tanto, los aspectos cognoscitivos, los elementos capitales de la
emocion.
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México (UNAM) en la modalidad de sistema abierto, madre de tres hijos; la mayor de
estos tres cuenta con 30 afos — la cual tiene sordoceguera — y dos hijos menores mas.

La sefiora Maria del Carmen, en primera instancia, no se coloca como cuidadora
primaria. Identificamos que cuenta con recursos suficientes para llevar a cabo su
autocuidado y ha logrado desarrollar a lo largo de los aflos una buena resiliencia, como

lo expresa en sus discursos:

Sra. Maria del Carmen: yo lo tengo muy claro, porque en ningun
momento yo me asumi como cuidador primario;, en primera,
porque yo no sabia, nada mas actuaba, actuabas porque tenias
que hacerlo, pero no porque me asimilara yo como cuidadora,
hasta el dia de hoy, todas las madres con sus hijos, pues cuidan
a sus hijos y no por eso son cuidadoras primarias. (sesion 2:
resiliencia)

Sra. Maria del Carmen: No solo creceran ellos, sino tu también,
no sélo como madre, como mujer, como profesional, son muchos
rubros que tienes que atender y si no te organizas mentalmente
e intentas hacerlo de manera prolija pues entonces, se te
complica y se te complejiza todo, ;no?

Una vez que comprendes las cosas se van componiendo.
(sesion 1: resiliencia)

Sra. Maria del Carmen: me disfruto mucho a mi misma, me
disfruto mucho las cosas que me gustan y el tiempo que tengo
de vida lo utilizamos en las cosas que me gustan. Me gustan
muchos los libros, me especializo en encontrar titulos dificiles de
encontrarlos [...] Si me gustan mucho mis cosas, mis libros yo
disfruto mi espacio esta alla abajo, en la planta baja esta [...]
entonces, la investigacion en archivos historicos, pues es lo mio,
me fascinan. (sesion 1: autocuidado)

La resiliencia de la sefiora Maria del Carmen, ha dependido principalmente de su
personalidad y por supuesto, del entorno en el que se ha desenvuelto tanto antes como
después del acontecimiento que marcé un cambio en su vida, tal como lo menciona Boris
Cyrulnik, este ultimo viene acompafnado de sufrimiento y forma parte de la condicién
humana. La sefiora Maria del Carmen, expresa que ella ya tiene un gran recorrido tanto
en experiencia con la tematica de discapacidad y sordoceguera como en su rol de madre.
Esta misma entereza que ella refleja la pudo obtener ante el reto que se le present6 con
la llegada de su primera hija, desde ese momento ha intentado mantener una
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organizacion y control que le ha permitido priorizar su autocuidado. Manteniendo asi, un
equilibrio en torno a ella y de su familia.

No se puede abandonar la idea que, al ser una mujer preparada profesionalmente
bajo la disciplina de la historia, ella nos permite observar que es sistematica, organizativa,
operacional y con convicciones apegadas con el orden.

Ahora bien, si la emocién son aquellos procesos que se activan cada vez que
nuestro aparato psiquico detecta algun cambio significativo para nosotros y nos da
prioridad a la informacion que permite nuestra supervivencia, también esta facilitando la
adaptacién a nuestro entorno social. De igual manera, tienen relevancia en la toma de
decisiones en las actividades cotidianas y nuestras percepciones. (Ortega, 2010).
Visualizando su discurso en la parte emocional de la sefiora Maria del Carmen, se
identificé que prioriza las jerarquias antes que las emociones, tomando asi la decision
que ella considera la mas adecuada ante las situaciones que se le presentan. Esto no
quiere decir que ella no muestre sus emociones mas emotivas, solo que es mas analitica,
y eso puede hacerla posicionarse como una mujer de personalidad fuerte, dejando entre
ver que las emociones o0 sentimientos no deben ser sinGnimo de sobreproteccion, sino
mas bien una manera de encontrar autonomia, crecimiento y supervivencia.

Como podemos observar, ambas cuidadoras son seres emocionales, aunque de
polaridades distintas. Sin embargo, han logrado seguir adelante a su propio ritmo,
recursos, necesidades e incluso en la diferencia de su contexto sociocultural. Por
ejemplo, ellas convergen en la instituciéon a la que pertenecen. Mientras una de ellas
hace uso de las herramientas dadas como aprendizaje y apoyo; la otra lo hace mediante
su aporte experiencial desde una manera profesional y de vivencias, buscando dejar
huella o un precedente para dicha supervivencia.

Otros de los discursos dentro de los duos formados, es el de la sefiora Verdnica
y la sefora Amalia, que entre sus opuestos emocionales o psiquicos, hallaremos
emociones agradables, desagradables y el autocuidado.

La senora Veronica es una mujer de 40 anos; cuenta con estudios de media
superior, ama de casa, madre de dos hijos, el mas chico de ellos cuenta con 15 afos de
edad y tiene las siguientes discapacidades: debilidad visual, glaucoma, discapacidad
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intelectual y autismo. Es importante destacar en la sefiora Verénica su aficién al deporte,
en especial al ciclismo.

Otro punto por resaltar en la sefiora Veronica es que al ejercer su rol como
cuidadora primaria deja entrever sus emociones ambivalentes ante ciertas vivencias;

como el que cuiden a su hijo y el que pueda llegar a lastimarla:

Sra. Verdnica: Yo me quedaba ahi viéndolo, entonces, era ese
tiempo como de jay, estoy asil este, o sea, no sé como
describirte, (emocionada) se siente como [...] (rie), como esa
tranquilidad (sonrie), ese, este como ese, pus hasta cierto punto
como un peso de encima que, que dices jay! , pues alguien lo
estd, este, viendo y no tengo que preocuparme de que este [...]
se vaya a caer, que, o sea, ;no?, entonces (a partir de aqui
cambio su voz a un tono mas serio) pues por eso lo comento que
era como ese tiempo [...] este, ese tiempo libre, igual ;no?
cuando lo llevo a la escuela pues es como de jay, hijole!, pues a,
a, a puedo hacer yo algunas cosas, que muchas cosas, que no
puedo hacer yo cuando estoy con Adolfo. (sesion 2: alegria)

En lo referente a la alegria, Francisco Javier Dominguez Sanchez (20103") explica
que es una emocidn positiva (agradable) la cual surge cuando una persona experimenta
una disminucién en su estado de malestar ya sea cuando consigue alguna meta u objetivo
deseado. Su manifestacion mas tipica es la sonrisa, misma que puede adoptar diversas
formas: genuina, falsa y enmascarada. La manifestacién especifica de esta viene
determinada por el grado de deseo del acontecimiento desencadenante.

Tal como lo observamos en el discurso de la sefiora Verdnica quien experimenta
ciertos rasgos de alegria ante el deseo de ser ayudada en esta tarea de cuidar e incluso
imagina todo lo que podria hacer al no estar como responsable de su hijo. El sélo hecho
de recordar que existen personas que puedan relevarle en este rol su alegria se hace
latente, puesto que, en las entrevistas se observaron expresiones faciales que denotaban
sonrisas.

Se hipotetiz6 en la sefiora Verdnica que al agradarle el ciclismo podria ser que
también anhele realizar esta actividad mas constante y no tan esporadica (hecho que

31 Se retoma al libro La psicologia de la emocién, pero en esta ocasién mencionando al capitulo 6, pp. 267-
270.
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menciono6 en la actividad uno FODA del taller). Sin embargo, la ambivalencia en sus

emociones se hace presente de la siguiente forma:

Sra. Veronica: Si, si, mi preocupacion era que él se estancara
en su, en su rehabilitacion, o sea, porque te comentaba que él
estaba chiquito y yo lo llevaba a mil lugares, entonces ese era mi
[...], gran preocupacion, o sea, yo decia que este, o sea, se va a
estancar, y los estudios, y la rehabilitacion y, o sea, ese era mi,
mi mayor preocupacion. (sesion 3: emocion desagradable)

Teniendo en cuenta su discurso y lo mencionado en la actividad uno (actividad:
FODA) del taller, interpretamos que le causa alegria pensar en aprovechar su tiempo
libre, pero no puede alejarse de la culpa o del estigma de ser juzgada por desear realizar
actividades que a ella le causen placer.

En lo referente a las emociones desagradables, en especifico “miedo”, la sefiora
Verdnica hace mencidén a esta porque su hijo, Adolfo, comienza a convertirse en un
adolescente; considerando todos los cambios de humor y personalidad que conlleva esta
etapa: rebeldia, energia, confusiébn en cambios hormonales y fisicos, entre otros, y por
consiguiente, en unos afnos sera un adulto; donde probablemente supere las fuerzas
fisicas de sus padres y sin una verdadera intencion llegue a lastimarlos, tal como lo

expone en el siguiente discurso:

Sra. Verodnica: [...] 0 que se, se lastime o que yo no pueda, o
sea, él, él ya tiene mucha fuerza, entonces, que yo no pueda,
este, controlarlo y me lleque a golpear y este [...] y no sé, a veces
pienso y digo “ihijole! y si me deja inconsciente o chueca o algo
asi como (rie) ¢qué vamos a hacer?”, o sea, no sé, esas son a lo
mejor es fatalista, perooo en ese momento, asi, asi este [...] es
una situacion que se da como, como de, de crisis de ambos si él
entra en crisis, 0 sea yo también no este, [...] y mas estando en
la calle no, no sé cdmo [...] como controlar y esas son situaciones
desagradables que me han pasado. (sesion 2: miedo)

Maria Dolores Martin Diaz (2010%?), en el capitulo 5, explica al miedo desde el
punto de vista de Ohman, Dimberg y Ost (1985), quienes analizan esta emocién dentro
de dos importantes sistemas de conducta derivados a través de la evolucion: un sistema

32 Se retoma al libro La psicologia de la emocidn, pp. 249-250.
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predatorio de defensa y un sistema social de sumision. Desde esta perspectiva el miedo
opera a dos niveles, conducir a los organismos a distanciarse de los depredadores y
promover la sumisién al miembro dominante del grupo.

El miedo evolucioné para producir respuestas adaptativas, soluciones
conductuales al problema de la supervivencia, como detectar el problema y cémo
responder al mismo. Aunque también, es una sefial de advertencia de que se aproxima
un dano fisico o psicoldgico e incluso puede indicar una inseguridad en nuestra propia
capacidad para soportar o mantener alguna situacidn amenazante. La intensidad de la
respuesta ante el miedo depende de la incertidumbre sobre los resultados, como lo dice
Fernandez Abascal (1997) en su libro Psicologia General. Motivacion y Emocion, en su
apartado “Las emociones”, pagina 174.

Es asi como analizamos que en la sefiora Veronica su miedo no esta enfocado a
la condicién de su hijo como proceso de desarrollo en él, sino desde el punto de vista de
fuerza fisica y pérdida de control en la cotidianidad de su familia.

Por otro lado, tenemos a la sefiora Amalia, mujer de 53 afos, concluyé sus
estudios de bachillerato y comenzé la licenciatura en psicologia dejandola trunca, una de
sus fuentes de ingresos son las ventas por internet, ama de casa, madre de dos hijos;
siendo la menor de ellos, quien tiene: sindrome de West, sindrome MARA, debilidad
visual, vejiga neurogénica, disgenesia cerebral y acidosis tubular renal (ATR).

La sefiora Amalia, mediante su palabra pudo regalarnos su esencia resiliente, asi
como la experiencia que ha adquirido para llevar a cabo su autocuidado, como lo muestra

en sus discursos:

Sra. Amalia: (risas) Pues mas que relajarme es asi como que
dedicarme, a tengo la actividad de ventas y entonces es asi como
que me olvido del mundo y me vuelvo un poco en lo que estoy
haciendo qué es lo que me gusta, me apasiona, convivir con
otras personas, platicar con otras personas, entonces eso me
gusta, me apasiona y como que eso me hace olvidarme de todo,
eso es una. Otra puede ser, el hecho de salir a veces me doy mi
tiempo los viernes los sabados muy eventualmente, pero lo llego
hacer, sabes que, me voy a ir a tomar un café con una amiguita,
este [...] y platicar, platicar realmente, es lo que a mi me puede
despejar, y este ir a hacerme algo a la estética, no, también muy
eventualmente, pero son cosas asi muy sencillas pero que si en
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un momento dado a mi si me ayudan mucho. (sesion 1:
autocuidado)

En la sefiora Amalia, se puede observar una equidad entre su rol como cuidadora
primaria y el implementar el autocuidado en ella, en los rubros; fisico, emocional y
psicolégico, teniendo en cuenta la distribucion de su tiempo para realizar las actividades
que le apasionan, y por supuesto, también aquellas que le hacen sentir bien, la conectan
con su exterior y a su vez le ayudan a despejar ideas negativas que pudieran causarle
algun desgaste, esta misma idea ella la deja muy clara en la actividad del taller (sesién
1: FODA) cuando realizé su libro en la seccién de los deseos. De igual forma, se puede
notar el aprendizaje adquirido con las diferentes experiencias de su vida.

Teniendo en cuenta lo anterior es necesario citar a Dorothea Orem, quien define
el autocuidado como una manifestacion activa, en donde la persona utiliza la razén para
comprender su estado de salud, es decir, un gesto de consciencia hacia uno mismo, de
analizarse, observarse y de cuidarse. Por lo general, quien practica el autocuidado tiende
a ser mucho mas productivo y eficiente, ya que al sentirse atendido es capaz de estar
mas centrado en el resto de las actividades (MATARRIANA, 2020). Es asi como el
autocuidado se considera un factor importante para mantener la calidad de vida de cada
persona.

Continuando con el presente andlisis, examinamos en la sefiora Amalia rasgos de
una persona resiliente, esto se hace notar en el siguiente discurso, al responder cémo

ha aceptado la multiple discapacidad de su hija y el rol de ser cuidadora primaria:

Sra. Amalia: pero realmente han sido una vez que ya superas
toda la cuestion del duelo, la aceptacion, el duelo y todo esto,
empiezas a disfrutar realmente, empiezas a disfrutar como
cuando los bebés chiquitos que empiezan a hacer cosas nuevas
que no hacian, que lo intento y lo hizo bien, actividades, este,
disfrutamos mucho, mucho. (sesion 2: resiliencia)

En el discurso de la sefiora Amalia se deja entrever la superacion de un proceso,
el cual le permitié llegar a la aceptacion de la discapacidad multiple, misma que le ayudé
para volver a disfrutar aquello que habia dejado de lado. Ademas, se logra identificar en
ella la flexibilidad necesaria para adaptarse a esta circunstancia y poder asi convertirse
en una persona resiliente. De igual forma, percibimos que ha aprendido de su pasado y
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se ha permitido aceptar las emociones, tanto agradables como desagradables, que
acompanan a la condicién de vida de su hija.

Sustentando lo anterior, Maria Angélica Kotliarenco, Irma Caceres y Marcelo
Fontecilla (1997) exponen en su libro Estado de arte en resiliencia, que esta se
caracteriza como un conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que posibilitan tener
una vida sana después de haber experimentado un evento traumatico o haber convivido
en un ambiente dificil. Estos procesos tendrian lugar a través del tiempo, combinando
las caracteristicas de la persona y de su ambiente familiar, social y cultural (Kotliarenco,
Céceres y Fontecilla, 1997: 6).

Tomando en cuenta los discursos de ambas cuidadoras, podemos identificar las
emociones agradables y los recursos con los que cuentan para hacerle frente a las
situaciones dificiles, de esta forma procurar cuidar de si mismas como consecuencia de
lo que han pasado a lo largo de sus vidas. Por un lado, resalta la alegria y su formacion
resiliente, mientras que, por el otro, esta la incertidumbre y el miedo al futuro, sin

embargo, esto no les impide disfrutar de su presente.

Es turno de presentar a otro de los duos para discursos comparativos, tenemos a
la sefiora Angélica, una mujer joven, de 35 afos, madre de dos hijos, ama de casa,
estudiante de ingenieria en sistemas misma que cursa en linea. Ella ejerce el rol de
cuidadora de su hija, desde hace 10 anos, con las siguientes discapacidades: epilepsia
sintoméatica, enfermedad renal crénica, pardalisis cerebral infantil (PCI), cardiopatia,
luxacion de cadera y debilidad visual. Particularmente en la sefiora Angélica partimos de
la idea que se encuentra con un mayor nivel de alerta, en lo que a cuidados se refiere,
por las condiciones de vida en su hija, provocando se hagan evidentes los desgastes; en
especial la ansiedad® y el dolor de espalda constante, tal cual lo menciona en sus

discursos:

3 A pesar de que la sefiora Angélica, nos habla que le diagnosticaron depresién, el sindrome de
sobrecarga del cuidador primario y ansiedad, s6lo nos centramos en esta Ultima, debido que es una
constante a lo largo de sus discursos y siendo la que mayormente ha contribuido a un desgaste psicoldgico.
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Sra. Angélica: [...] E/ afio antepasadooo y parte del afio pasado
pues estuve yo como este tratando de, de sobrellevar una
cuestion deee [...] de depresion, (alza la voz), porque pues, este,
me diagnosticaron depresion (mueve mucho sus ojo de un lado
a otro), este, clinica, yyy esteee, sindrome del cuidador, o sea,
ya tenia yo como un estrés tan elevado que pues ya estaba yo
con ataques de panico (alza la voz) y este [...] y ansiedad, sin
algun detonante en especifico [...] Me empezaba a causar asi
como estaaa sensacion de, de ansi, de ansiedad, de, de perder
el control ;no? en ese momento de que “buenoo ;qué me esta
pasando?, ;por qué me siento asiii?, ya me estoy agitando,
aaay, me va dar algoo, estee, ya me llene de miedo, (alza la
voz)”, y pues eran sensaciones que yo no habia como que
experimentado, entonces, no sabia qué pasabaa, entonces un
diaaa que experimenté sensaciones muy fuertes (alza la voz),
estee, que yooo empecé a sentir entumecimiento de las
extremidades que ya no podiaa respirar, fue cuando me espante
dije “me va a dar un paro o algo asi ;no?, porque, estee, me
estoy sintiendo fatal” [...] (sesion 2: ansiedad)

Compartimos la idea del catedratico en psicologia, Enriquez G. Fernandez-
Abascal (20103%4) quien considera a la ansiedad como una actitud cognitiva emocional,
desarrollada a partir de la emocién primaria de miedo, que permite extender las
capacidades de ésta ante nuevas condiciones y situaciones asociadas al entorno habitual
de la persona. Dentro de la ansiedad, podemos hablar que existen -ciertos
desencadenantes para experimentarla. Por ejemplo, uno de estos, es el temor
relacionado con la muerte, las lesiones, la enfermedad, la sangre y los procedimientos
quirargicos. En otras palabras, es un bloque tematico muy heterogéneo, que incluye
temor a las dolencias, las enfermedades y las incapacidades; las quejas sobre problemas
fisicos y mentales; a perder el control, y, finalmente, al desmayo, o cualquier otra
amenaza para la salud fisica y mental propia.

Analizando el curso de las palabras en la sefiora Angélica, identificamos que el
exceso de actividades que ella comenzaba a tener la llevé a un estado critico de salud
fisica y mental, en donde la ansiedad tomd el protagonismo, manifestandose la
somatizacién creando en su mente la sensacién de sufrir un paro cardiaco, cuando

probablemente lo que estaba a punto de experimentar era una crisis de panico. Esto la

34 La Psicologia de la Emocién, capitulo 7, pp. 341-345.
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hizo reflexionar que necesita autocuidarse; sin embargo, le es dificil llevarlo a cabo
porque no puede eliminar, como lo verbaliza en una de las entrevistas, el compromiso de
“servirle” a su hija. Algo que puede sustentar este analisis, es que durante las entrevistas
en varias ocasiones menciono la angustia que le causa no estar cuidando de ella 0 en su
caso, si alguien se ofrece a ejercer el rol de cuidarla de inmediato descarta la idea, porque
probablemente terminaria diciendo "nadie puede cuidarla tan bien como yo"%.

Es importante resaltar la integracion de otras capacidades (estrés, angustia o
miedo) dentro de la ansiedad, lo que de alguna forma permite anticiparse a las situaciones
de amenaza y peligro, posibilitando de este modo dar respuestas con mayor eficacia al
adelantarse a los propios acontecimientos (Fernandez, 2010: 341), es decir, la senora
Angélica pareciera que desea adelantar esa proteccidén de cuidados en su hija (sin llegar
a la sobreproteccidn), para que esta no entre en una situacion critica de salud, pero a su
vez no puede evadir ni protegerse de la sintomatologia que la ansiedad le provoca.

Otra arista por resaltar en la sobrecarga que manifiesta la sefiora Angélica es el
desgaste fisico, el cual se centra en su continuo dolor de espalda como lo menciona en
el siguiente discurso:

Sra. Angélica: Entonces (alza la voz) al hacer la, la, la, las
esteee, la terapia, generalmente se hace como a nivel de pisoo,
0 a la, (baja la voz), o a lo mejor en la camaaa, [...] peroo pues
no es una altura adecuada para trabajar en un, a un pacienteee,
0 seaaa, de repente te ves muy encorbadooo y si no tienes, este,
buen tono muscular, también tu como adulto sino tienes, si eres
una persona sedentariaaa, que no haceee, esteee, ejerciciooo,
pues te empieza afectar ;no? obviamente pues es un,
simplemente (alza la voz) para barfiarlooos, o seaa, ya que son
como mas grandes, siempree (hace énfasis en la palabra
“siempre”) que la bafooo, o seaa, yo salgo como que con un|[...]
dolor en la espalda (hace énfasis en la palabra “espalda”) queee,
esteee, pues de repente ahi estoy yo con el rodillooo o me
masajeo con la pared, o ya le estoy pidiendo a alguien quee
esteee, pues me ayudéé ;no? o esteee, o hacer algo, algunos
gjercicios de estiramiento porque si es cansado ;no? y conforme,
como esto se va prolongando (alza la voz) con los arnos, (hace
énfasis en la palabra “afnos”), esteee, pues cadaaa vez se hace
mas notoriooo, o seaa, [...] de repentee yaaa dices (alza la voz)
“ayyy, yaaaa”, o seaaa, me despierto y ya me siento cansada,
(hace énfasis en la palabra “cansada”), yaaa me duelen las

35 El subrayado es nuestro.
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piernas, me duelee, este, la cinturaaa, (hace énfasis en la palabra
“cintura”), [...] esteee, tengo un dolor en la espaldaaa, ya meee
contracture, o sea, por ejemplo, haceeee (alza la voz) un mees
[...] esteee, yooo, aaah, hab, jles jurooo que asi, hasta sofiabaa
que me daban un masajee! de tanta necesidad, (rie), que yo
tenia, deeee, porque ya sentia la espaldaa bastante
contracturadaaa. (sesion 2: dolor de espalda)

Para dar fundamento a lo anterior nos apoyaremos con Santiago Martinez
Fernandez (2009), en su obra Movilizacion manual de pacientes, en donde hace mencion
que la manipulaciéon y movilizacién de pacientes dependientes es un factor detonante
para la aparicion de desgaste fisico e incluso de lesiones musculo-esqueléticas que se
pueden originar por la acumulaciéon de pequenas dolencias o contracturas a las que el
cuidador no les da la debida importancia.

En esta cuidadora, la incidencia de dolor se enfoca en la espalda, esta zona recibe
el mayor dafno debido a la intensa actividad que realiza para cubrir las necesidades de
su hija. Por ejemplo, trasladarla de su cama a la silla de ruedas y viceversa, banarla,
cambiarla e incluso en sus terapias como bien lo menciona en el discurso antes
mencionado.

Dicho lo anterior, se puede determinar que la sefora Angélica esta en una
constante exigencia de ayuda tanto fisica como psicol6égica, dado que, tiene suefos
relacionados con disfrutar de masajes. De igual manera, se observa que la ansiedad la
ha sobrepasado, sin embargo, por diversas cuestiones no ha logrado atenderse como
debiera ser.

En esta polaridad de discursos, se encuentra Victor, un joven de 22 afos
estudiante de ingenieria en el Instituto Politécnico Nacional (IPN), hermano mayor y
cuidador parcial de su hermana menor.

Como equipo nos percatamos que Victor no presenta algun tipo de desgaste a
simple vista, ni ocultos entre lineas. En él, predominan las emociones agradables, en

particular la felicidad como se puede observar a continuacion:
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Victor: (rie a carcajadas y le dice a su mama no quieres contarla
tu) han sido dos ocasiones, una cuando yo estaba chiquito, este,
no sé como de cinco o seis afios [...] eeeh, este me voy
levantando temprano, toda la casa estaba oscura porque
escucho ruidos aqui en el pasillo y yo me voy esté asomando de
mi cuarto, voy saliendo apenas si diviso algo y esta Diana
gateando con una bata blanca, con todos los cabellos eeeh hacia
el frente y yo acababa de ver la del “Aro” [...] (rie) no me termine
asustando aquella vez [...] y la segunda anécdota, es cuando
asuste a mis padres justamente aaah, Diana, mas chiquita solia
irse de su cuarto a mi cuarto y ya pues nos dormiamos juntos,
solo que en una de esa [...] y ese dia creo que nos levantamos
tarde al tiempo de que mis papas estuvieron buscando por toda
la casa a Diana, aaah movieron todo aqui en la casa, buscaron
en el patio, salieron todos histéricos [...] y Diana estaba este
acostada conmigo (rie) [...]. (sesion 3: felicidad)

Para lograr este andlisis en el joven Victor, nos posicionamos desde la perspectiva
de la psicologia cientifica para dar una definicion de felicidad; esta se puede entender
como un estado emocional positivo que se acompana de sentimientos de plenitud,
bienestar y satisfaccion, que aparece como reaccion al lograr metas vitales y personales
de indole global (relacionadas con el transcurso de la vida) o especificas (laborales,
profesionales, familiares, sociales, académicas, entre otros). Es decir, la felicidad no se
limita a una mera busqueda de lo placentero y agradable, y evitacion de lo desagradable.
Mas alla de ello, esta emocidn positiva germina en un terreno abonado por la implicacion
en actividades que favorecen el crecimiento personal y la autorrealizacién (Fernandez,
2010).

Victor, es uno de los que obtuvo un bajo puntaje en la escala de Zarit. Deducimos
se debe al hecho de llevar esta actividad de manera esporadica, dejandole mas espacios
libres y de recreacion.

Otro punto que nombrar es el vinculo entre hermanos, este vinculo lo observamos
al momento que €l narra las diversas anécdotas vividas con Diana, las cuales él atesora
con vehemencia. Esta estrecha relacion y convivencia le han favorecido para conocer
mas sobre las discapacidades multiples de su hermana, asi como también aprender a
cuidar de ella por voluntad y no por obligacion.

A manera de cierre de esta comparativa, podemos identificar una amplia
diferencia entre los discursos presentes, por una parte, en la sefiora Angélica se puede
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notar el desgaste fisico y psicoldgico que ella manifiesta a causa de su labor de tiempo
completo como cuidadora primaria. Mientras que en Victor no se hacen presentes los
desgastes, puesto que ha tenido una vida propia de una persona dedicada al estudio
para asegurar un futuro que le permita satisfacer sus necesidades basicas. No obstante,
en su narrativa menciona que él es consciente que llegado el momento se hara cargo de

su hermana y asi asumir el papel de cuidador primario.

Para finalizar esta seccion de analisis comparativo, tenemos los discursos de las
sefnoras Rita y Yolanda.

Comenzaremos con la sefora Rita, mujer de 63 anos, jubilada con carrera técnica
en secretariado, madre de tres jovenes; uno de ellos es Joel a quién ha dedicado 28
afnos para su cuidado no solo como madre sino también ejerciendo el rol de cuidadora
primaria por las condiciones de discapacidad que mantiene a su hijo en silla de ruedas:
paralisis cerebral, retraso intelectual y debilidad visual.

Cabe recalcar, que la senora Rita, fisicamente es una mujer de baja estatura y
complexién delgada, esto la pone en desventaja al cuidar de su hijo, quien la supera en
tamafo y por ende le dificulta el movilizarlo, lo que produce en ella un sobreesfuerzo
fisico, deteriorando considerablemente su salud. Como bien lo expone en el siguiente

fragmento:

Sra. Rita: [...] Porque pues, bueno, fue creciendo yyyy bueno,
pues, ya esta pesado y [...] pues, ya cargarlo pues no y bueno
ya estoy mal de mi columna [...] de, me, me operaron de mi [...]
de mi her, este, hernia y pues ahorita estoy mal de mi [...] mi
artritis, mi rodillaaa también, estee, me duele muchoo, entonces
pues si ya me fui deteriorando poco a poco, pero pues [...] sequi-
mos en la lucha aja. (sesion 1: lesiones musculo-
esqueléticas)

Se infiere que las lesiones musculo-esqueléticas que nos menciona en su
discurso, se deben a la movilizacion constante que realiza con su hijo y el apoyo que le
brindé durante anos en sus actividades deportivas, sumado a esto el factor edad, la han
llevado a un desgaste fisico significativo.

Sustentado lo anterior, retomamos a Santiago Martinez Fernandez (2009), quien
plantea que las lesiones musculo-esqueléticas suponen un factor de riesgo, afadidas a
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las tareas diarias de movilizacion de personas dependientes. Es por ello, que la espalda
debe tener méas fuerza para poder afrontar las demandas de esta actividad. Pero,
ademas, es fundamental que haya menor desgaste fisico en la musculatura abdominal y
los cuadriceps.

Aun cuando en esta seccidén no se incluyen todos los fragmentos del discurso de
la sefiora Rita, donde indirectamente deja entrever un descontento por falta de apoyo al
no ser relevada en su rol de cuidadora, puesto que, ella asume el cuidado de otros
miembros de su familia, y no precisamente con alguna discapacidad. Y con ello, muy
probablemente esta carga de trabajo sea la causante en el deterioro de su salud, en
especial los desgastes relacionados a sus musculos.

Para concluir los andlisis comparativos, se presenta el discurso de la sefora
Yolanda, ella es una mujer de 59 afnos, su ultimo grado académico es una carrera técnica
en puericultura, madre de dos hijos; entre ellos, una mujer, de quien cuida desde hace
29 anos y cuyas discapacidades son: paralisis cerebral, epilepsia y microftalmia.
Identificamos en la sefiora Yolanda los recursos suficientes y la organizacién necesaria
de sus actividades para llevar a cabo su autocuidado, tal como lo manifiesta en el

siguiente fragmento:

Sra. Yolanda: [...] como a las cinco por lo regular, mi hijo dice
mama vamos a una tienda o vamos al parque algun lado con el
nifio y me voy con ellos. Lupita por lo reqular se queda aqui con
Su papa, entonces yo me voy un rato, a veces no es diario pero
cada tercer dia o que me voy a la natacion también con ellos,
alguna cosa, pero si a mi me dicen vamonos y yo me voy. [...]
(sesion 1: autocuidado)

El autocuidado se constituye con todas aquellas acciones que las personas
realizan para potenciar su salud y evitar danos. En la sefora Yolanda, se observa que el
autocuidado en ella ya es un estilo de vida, dado que, en su cotidianidad identifica la
importancia de este para su bienestar; logrando asi equilibrar mejor su rol como

cuidadora, esposa, mujer y madre.
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Esto que se reconoce en ella, estd acercado a lo planteado por el socidlogo inglés
Anthony Giddens® sobre motivacion, conductas intencionales, deliberadas 'y
pretensiones normativas que aportan elementos para el andlisis del autocuidado.
Giddens sefala que las conductas pueden dividirse en dos tipos:

I.  Intencionales, refiriéndose a las conductas rutinarias de la vida cotidiana.
Il.  Deliberadas, que son aquellas acciones que se realizan con previo conocimiento

y con las que se espera un resultado determinado.

Bajo esta perspectiva, la sefiora Yolanda abarca ambos tipos de conductas,
porque, por un lado, su conducta intencional es habitual, y, por otro, es deliberada, ya
que, espontaneamente puede tomar la decisidon de salir y darse un tiempo para ella.

Por ultimo, y no por eso menos importante, posicionamos a la familia de la sefiora
Yolanda, desde el eje de uno de los sociblogos franceses mas relevantes del siglo XX,
Pierre Bourdieu®?, el cual plantea que la familia y la clase social influyen en los gustos en
general de las personas. En cierto sentido los gustos estan relacionados con habitos y
costumbres vinculados al autocuidado. En este mismo orden, se plantea que la familia
influye de manera decisiva en la construccion de las pautas de autocuidado. Es asi como
determinamos, que la familia de la sefiora Yolanda es un factor importante en esa

eleccion de autocuidado.

3 A quien mencionan los autores Arenas, Jasso y Campos en Autocuidado: elementos para sus bases
conceptuales (2011).
37 Se retoman a los autores mencionados en el anterior pie de pagina (nimero 34).
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VI. DISENO DEL DISPOSITIVO DE INTERVENCION

El disefio de un dispositivo de intervencién esta pensado como un conjunto de
actividades encaminadas a generar un cambio en la conducta de un individuo o de un
grupo, en donde el interventor suele ser una persona o en el mayor de los casos un grupo
de investigadores preocupados por un problema en especifico que desean resolver. Una
vez que se ha identificado la problematica se debe plantear el objeto de estudio y los
objetivos de la investigacion, para asi poder realizar la seleccidn de las técnicas y de las
herramientas que se van a implementar en el dispositivo de intervencion, pero para ello
es necesario conocer los recursos con que se cuentan y el contexto en el que esta
colocado el investigador, pues dentro de la practica existe una gran variedad de técnicas
y muchas de las veces es dificil trazar una uUnica clasificacién, es importante que, al
implementar alguna intervencion dentro del campo, se tengan presentes los criterios
claros para que asi sea mas facil definir y decidir las técnicas o las herramientas mas
idoneas para utilizar.

Para nuestro dispositivo de intervencién, se tiene pensado realizar actividades
diversas de manera grupal, y es preciso resaltar que con las técnicas grupales se busca
recoger informacion a partir de la interaccidén que se tiene con un grupo de personas, es
al identificar las caracteristicas de cada participante que se podra definir de forma mas
clara qué acciones de intervencion son mas apropiadas para obtener los resultados que
se buscan; sin embargo, se debe tener en cuenta que aun cuando ya se tengan
estrategias definidas estas pueden llegar a cambiar dependiendo de la variacién del
contexto y la disponibilidad con la que cuentan los miembros del grupo por lo que algunas
veces sera preciso reajustar las dinamicas de intervencion (Blanco y Rodriguez, 2007).

En cuanto al interés de disefar un dispositivo de prevencién psicoeducativo para
los cuidadores primarios de personas con discapacidad multiple, surge a partir de
identificar la sobrecarga a la que este esta expuesto y como esto repercute en su salud
tanto fisica como psicoemocional. Asi mismo, se cred con el objetivo de que el cuidador
primario reconozca y exprese sus emociones para que a partir de esto pueda llevar a
cabo su autocuidado, pues de esta manera evitara enfermar y en un futuro convertirse
en quien requiera del cuidado de alguien mas. Dicho dispositivo, funcioné como taller

dinamico en el cual se llevaron a cabo diversas actividades que ayudaron a mitigar la
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sobrecarga del cuidador, asi como resaltar la importancia del autocuidado para mejorar

su bienestar y el de la persona que cuida.

Implementacién del dispositivo

Es importante mencionar que este taller titulado “Mi Autocuidado”, fue disenado y
adaptado por el equipo de investigacién, asi como también pensado para encajar con las
necesidades del cuidador primario®8, de esta manera pudieron compartir su conocimiento
a partir de sus experiencias de vida.

La adaptacion del dispositivo como de las propias actividades se lograron cuando
los investigadores se dieron a la tarea de indagar cuéles serian las mas idéneas para el
beneficio de los cuidadores primarios. Tras una minuciosa recopilacién tedrica, asistencia
a talleres y diversas ponencias, se consideré que se contaba con el material suficiente,
iniciando asi un proceso para discriminar aquellas actividades que no cumplian con las
necesidades de nuestra poblacion de estudio.

Es relevante hacer hincapié sobre el nimero de cuidadores primarios que
participaron en todas las actividades del taller. Se llevaron a cabo 14 entrevistas, de las
cuales tres personas no asistieron; dos de ellos a ninguna sesion, mientras que la
restante, solamente acudi6 en una ocasion.

Una de las técnicas fundamentales, fue reunir herramientas para poner en marcha

el taller “Mi Autocuidado39™:
Grupo focal

La técnica de grupos focales es un espacio de opinion para captar el sentir, pensar
y vivir de los individuos, provocando auto-explicaciones para obtener datos cualitativos.
Kitzinger lo define como una forma de entrevista grupal que utiliza la comunicacion
entre investigador y participantes, con el propdsito de obtener informacién. Para

Martinez-Miguelez, el grupo focal “es un método de investigacion colectivista, mas que

% Dichas necesidades se identificaron a partir del analisis del discurso de los cuidadores primarios.
39 Para llevar a cabo el taller se llevaron a cabo las medidas de sanitizacion necesarias, asi como también
siempre contaban con 10 minutos de tolerancia.
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individualista, se centra en la pluralidad y variedad de las actitudes, experiencias y

creencias de los participantes, y lo hace en un espacio de tiempo relativamente corto”.
La técnica es particularmente util para explorar los conocimientos y experiencias

de las personas en un ambiente de interaccidon, que permite examinar lo que la persona

piensa, cdmo piensa y por qué piensa de esa manera (Hamui y Varela, 2013).

Ya organizado nuestro grupo focal, o que seguia serian las actividades elegidas
para el desarrollo del taller; nUmero de sesiones: cinco, la duracién de cada una de estas:
aproximadamente entre dos y dos horas y media, las fechas*’: los dias sédbados 17 y 24
de abril; 01, 15 y 22 de mayo, el horario: 10:00 a 12 0 12:30 hrs, el inmueble a utilizar:
instalaciones de CEMDYS, AC., medidas de seguridad implementadas en los filtros de
sanidad, la encuesta que se envid cada dia miércoles*': formulario de Google, el equipo
a utilizar durante las sesiones: cubrebocas, caretas, sana distancia, gel antibacterial,
sanitizante en el inmobiliario del lugar, asi como en los objetos a utilizar. Al presentarles
nuestro plan de desarrollo, todos los cuidadores primarios aceptaron la participacion y
respetar las medidas que se propusieron. Sin embargo, existieron dos casos
excepcionales; el primero de ellos fue una de las cuidadoras, a quien se le propuso tomar
el taller via remota. El segundo, de estos, sucedio con otra de las cuidadoras quien solo

se presento en la tercera sesion.

40 Tanto las fechas como el horario se acordaron con los cuidadores primarios mediante una reuniéon de Zoom (sélo
una de las cuidadoras estuvo por llamada telefénica), el dia 22 de marzo del 2021 a las 19:00 hrs.

41 Esta encuesta se enviaba mediante WhatsApp, los dias miércoles y se les daba como plazo hasta el
dia viernes para poder contestarla. Por su parte, el equipo la revisaba el mismo viernes para asegurarnos
que no existiera alguna anomalia al responder, y en el caso de existir se deberia contactar al involucrado
para exhortar a no asistir a la sesién. Cabe aclarar, que el equipo de psicélogos en formacién también
contestd este cuestionario. Para visualizar contenido y resultados de la encuesta revisar Anexo 4.
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Derivado de lo anterior, a continuacion, se mencionan cada una de las actividades

del taller:
Técnicas de respiracion

Tomar conciencia de la realidad permite trabajar con el dolor, la pérdida o los
desafios que se presentan a lo largo de la vida. Por ello es que, como equipo de
investigacion se decidié llevar a cabo de primer momento, una practica de Mindfulness,
esta es una técnica basada en alcanzar la atencion plena y consciente de la persona
para lograr estar centrado en la actividad de interés que se esta realizando en el
momento, es decir, que quien lo practica tenga la capacidad de estar ubicado en el
presente. Esto significa, que puede permitirse tener pensamientos, sensaciones
corporales y emociones de una manera imparcial y neutral, para de esta manera lograr
una regulacién emocional y poder gestionar esos pensamientos al ser consciente de
ellos, teniendo la capacidad de soltarlos y mantener aquellos que realmente se desean
(Sociedad Mindfulness y Salud, 2020).

Aun cuando se considerd una técnica bastante completa que trae grandes
beneficios, se decididé implementar un ejercicio de respiracion mas sencillo, debido a que
como equipo no contamos con los conocimientos necesarios para llevar a cabo esta
practica de Mindfulness. Sin embargo, si nos sirvié de guia y apoyo para poder alcanzar
el objetivo: reducir la ansiedad, la tension y el estrés, alcanzar un estado de relajacién y
concentracion, oxigenar de manera mas completa el cuerpo, asi como favorecer el
bienestar de los cuidadores primarios.

Para llevar de la mejor manera la implementacion del ejercicio de respiracion
dentro del taller y lograr los resultados esperados, fue necesario consultar algunos
articulos y observar algunos videos que nos sirvieron para orientarnos y conocer su
método de aplicacion, entre ellos, los consultados en el Centro de Recuperacion
Emocional y Atencional (CREA)*? a través de la red social, Facebook, los cuales son
impartidos en vivo por el Mtro. Psic. Jorge Navarrete Lozano, quien es director de dicho
centro. Ademas de practicarlos individualmente, para conocer el impacto que en cada

42 Es un centro de servicios de salud emocional y atencional basada en entrenar a las personas para
mejorar su vida, a través de cambios en su Ser.
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investigador generaba, el cual fue de gran beneficio en cada uno y por lo que se decidié
que causaria un buen impacto en los participantes del taller.

La actividad se adapt6é de tal manera que fuera una préactica sencilla y de poco
tiempo, semidirigida por un miembro del equipo quien se encargd de dar indicaciones
precisas y claras en intervalos cortos de tiempo, en comparia de una melodia tenue,
relajante que se escuchaba de fondo y amenizaba el momento. El ejercicio se llevo a

cabo antes de iniciar la actividad base y al finalizar la misma.

Fotografia 1. Tomada por elequipo de
investigacion: cuidadores primarios haciendo
los ejercicios de respiracion.

FODA

El anélisis FODA es mayormente reconocido en el ambito empresarial y el lado
administrativo, este es caracteristico por reconocer las fortalezas, habilidades,
amenazas, asi como las oportunidades, de ahi el acrénimo FODA. Revisar con
anterioridad estas cuestiones facilitard en un futuro el manejo de situaciones externas e
internas (Raul, 2017).

Hay que mencionar que la intencién del analisis es esa, pero el descubrimiento de
FODA fue en un taller titulado “Educacion Especial a Distancia”, perteneciente al Tercer
Foro Nacional de Discapacidad y Trastornos del Neurodesarrollo, este taller fue impartido
por la Maestra Elva Roman Rios; en donde pedia hacer un cuadernillo con las hojas y
anotar las fortalezas, oportunidades, debilidades, amenazas, entre otras. Sin embargo,
como se puede leer, es un taller dedicado a un ambito completamente diferente, por lo
que nos inspird a realizar nuestra propia version de FODA, dado que estos datos en
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especifico no eran del todo lo que se estaba buscando para los cuidadores con los que

estabamos trabajando.
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Fotografia 2 y 3. De izquierda a derecha la invitacion e informacién

de la Maestra.

El equipo al reconocer durante las entrevistas realizadas que los cuidadores no
lograban desprender sus logros, habilidades, ventajas, fortalezas de su rol de cuidadores
primarios, se decidié que dentro del cuadernillo de FODA ellos tendrian que lograr
identificar eso que pasan por alto en su cotidianidad, pero les pertenecen como persona,
es decir, obtener un reconocimiento de las habilidades, fortalezas, lo que los hacen
felices, lo que los hacen molestarse, como se sienten al ser ellos, y sin dejar de lado su
rol de cuidadores se escribiran las ventajas que tienen como cuidadores, y por supuesto
uno de los mayores propdsitos, el autocuidado, por lo que se les pregunté cémo les
gustaria autocuidarse si todo lo que imaginan fuera posible.

Al preguntarles esto directamente ya hay un reconocimiento y recuerdo de aquello
que tienen, que son, cosas que pueden lograr en un futuro, traerlos de vuelta a aquellos
suefnos y deseos que hayan tenido pausados o ha sido olvidados. En cuanto al nombre
se decidi6 dejar debido a que también se retoma algunas de las principales
caracteristicas de este analisis.
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Fotografia 4. Tomada por el equipo de
investigacion: cuadernillos realizados por los
cuidadores primarios.

Fotografia 5. Tomada por el equipo de
investigacion: cuidadores primarios
realizando su cuadernillo.
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Audiodescripcion®

La audiodescripcién (AD) es un apoyo a las personas débiles visuales o ciegas.
La AD consiste en la descripcion clara, concisa y grafica de lo que ocurre en las
producciones visuales, imagenes o fotografias. Dentro de las caracteristicas principales
estan: la importancia de la imagen para la persona, preparacién, guion-dramaturgia y
voz. Se deben de describir los gestos de las personas, el lugar y situaciones (Gonzalez
y Morales, 2020).

Hecha la anterior aclaracion, se decidio asistir a talleres en linea y determinar
cudles serian los 6ptimos para nuestro grupo de estudio. Fue asi como se llegé al taller
“AUDIODESCRIPCION EXPANSIVA”, mismo que tuvo lugar dentro del evento “ViII
ENCUENTRO. OTROS TERRRITORIOS. ARTES ESCENICAS INCLUSIVAS™, este
encuentro se encarg6 de hacer difusion de los talleres a impartir.

. Vl“ OTROS DEL 1 AL 13 DE DICIEMBRE 2020
RN e TALLERES

Fotografia 6. Difusion de los talleres a impartir4®:
el primer taller que se menciona
(de izquierda a derecha) es el titulado
“AUDIODESCRIPCION EXPANSIVA”,

43 Para conocer a mayor profundidad esta actividad y como se llevé a cabo en el taller, dirigirse a Anexos
4, carta descriptiva 3.

4 Presentacion del programa de los talles del “VIll. ENCUENTRO. OTROS TERRITORIOS. ARTES
ESCENICAS INCLUSIVAS”: https://cutt.ly/YnS59wW.

45 Fotografia extraida de la pagina oficial de Facebook de Otros Territorios, Encuentro Artes Escénicas
Inclusivas: https://cutt.ly/UnS7zSX.
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El taller al que se asisti6 se llevo a cabo los dias 10 y 11 de diciembre del 2020,
en un horario de 18:00 a 20:00 hrs, fue impartido mediante la plataforma digital Zoom.
Fue propuesto para personas con o sin discapacidad visual, uno de sus principales
objetivos era el dar a conocer la implementacion en diferentes campos de la
audiodescripcion. Los talleristas fueron; el actor ciego chileno Lorenzo Morales*® y la
directora de teatro en Chile, actriz y dramaturga de montajes Ignacia Gonzalez*’.

Este taller nos hizo reflexionar sobre que la audiodescripcion puede ser retomada
desde diferentes aristas. Fue asi como se decidi6 adaptar esta actividad a nuestra
poblacién de estudio. En donde se hizo uso de una descripcion técnica, en donde se
describia una fotografia que el cuidador primario llevo. También se utilizé una descripcion
subjetiva, esta descripcidbn se completé con una serie de consignas que se fueron
haciendo a lo largo de la actividad.

Los objetivos de nuestra actividad fueron: que el cuidador primario exprese sus
sentimientos y emociones agradables, reconocerse a ellos mismos y describirse, de igual
forma, poder describir a otro cuidador primario, identificando las fortalezas, lo que le ha
aprendido a esa persona y las recomendaciones que le haria para su autocuidado.

Fotgrafia . Tomado por el quipo de
investigacion: descripciones de los
cuidadores primarios.

46 Parte del trabajo de este actor consiste en el teatro, en el siguiente articulo se aborda parte de su trabajo:
https://cutt.ly/8nS4Ui3.
47 En el siguiente enlace se podra leer parte del curriculo y trabajo de la directora en teatro, Ignacia

Gonzalez: https://cutt.ly/4nS4xWG.
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Para llevar a cabo esta actividad, en un primer momento se tuvo que hacer la
descripcién de forma escrita, para después pasarla en formato de audiodescripcion. Para
la continuacion de la segunda parte de esta actividad, se tom6 una fotografia de los
cuidadores primarios, una vez hecho esto se les pidid hicieran lo mismo, es decir, primero
hacer la descripcion de forma escrita y esta pasarla en formato de audio. Las consignas
para esta actividad se dieron en una hoja y en ella se escribié un correo electrénico que

los investigadores crearon para que los cuidadores enviaran las dos audiodescripciones.

= . i, ==
Fotografia 8. Tomada por el equipo de
investigacion: cuidadores primarios
describiendo sus fotografias.

Arteterapia

La arteterapia es una técnica en donde la persona puede comunicarse mediante
materiales artisticos, estos facilitan la reflexidn y la expresion, asi cada persona puede
comunicarse sin que sea necesario hacerlo de forma verbal. Desde la arteterapia se
pretende potenciar la creatividad y la capacidad creadora de las personas, es una técnica
que se puede aplicar en todas las edades (Marxen, 2011).

Al denotar la necesidad de un espacio reflexivo, amable y mas profundo sobre el
autocuidado, se trabaj6 con el lenguaje no verbal por medio de actividades artisticas, en
ese orden de ideas, se plante6 en un inicio a la musicoterapia como una opcion, sin
embargo, no fue posible llevarla a cabo porque implicaba varias sesiones y bajo las
circunstancias que se viven ocasionadas por la COVID-19 para el trabajo en campo —
de manera presencial— solo se disponian 5 dias como maximo para la implementacién
del taller.
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Es asi que se busca una alternativa encontrandola en la arteterapia, que fue
adaptada a los fines de esta sesion dentro del dispositivo, es necesario aclarar que el
objetivo fue integrar a los cuidadores primarios en un trabajo grupal, por medio de la
actividad artistica generando estimulos de bienestar, buscando que cada uno de los
participantes se conectara con sus emociones, vivencias y necesidades, generando
reflexibn y conciencia del autocuidado, en este sentido no se buscaba el contexto
terapéutico dentro de esta actividad.

La implementacion de esta técnica en el desarrollo del taller “Mi Autocuidado”tuvo
su origen en una seleccion de actividades evaluando cuales eran mas propicias para los
cuidadores, tomando en cuenta el abanico de posibilidades que brinda la arteterapia.
Nos es importante para una mejor comprension conocer su formacion conceptual, que
se podria definir como una técnica en donde la persona puede comunicarse mediante
materiales artisticos, facilitando la reflexién y la expresion, asi cada persona puede
comunicarse sin que sea necesario hacerlo de forma verbal. En esta, se pretende
potenciar la creatividad y la capacidad creadora de las personas, es a su vez una técnica
que se puede aplicar en todas las edades (Marxen, 2011).

Una vez teniendo este concepto, se busca por medio de la visualizacion dirigida*®
que los participantes se integren en actividades que como anteriormente se menciona
fueron elegidas y adaptadas, de tal manera que, se llegé como equipo a la conclusion de
colocarla en la tercera sesion. El siguiente paso fue la organizacion de estas actividades
por medio de un cronograma explicando las actividades.

Modelado con plastilina: El objetivo es trabajar con el estado del “Yo”, por medio
de la cual expresamos una parte de nuestra personalidad partiendo de las experiencias,
relacionandolas con las formas de sentir y actuar desde un estado Yo padre, Yo adulto,
Yo nifio (Clarkson y Gilbert, 1986)#°. Lo anterior mediante la visualizacion creativa de los
cuidadores primarios, se propone el modelado con cinco colores de plastilina la figura de
un nifio(a), persiguiendo el objetivo de la reflexion sobre el autocuidado.

48 Consiste en imaginar una escena o una imagen que queremos se manifieste (Gawain 2003).
49 Ellos citan en su escrito a la teoria de los estados del “Yo” de Eric Berne.
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L A } el
Fotograffa 9. Tomada por el equipo de
investigaciéon: modelado de plastilina de
un nifo de la Sra. Angélica.

Por su parte, en el dibujo en esta sesion tiene la intencién que los cuidadores
refuercen su imagen como cuidadores primarios, pero mas aun que pueden en su
entorno familiar cercano identificando sus redes de apoyo y que pueden delegar tareas.
Este tipo de expresién para los fines del taller no presto atencién a lo estético o al dominio
de alguna técnica, se centra en el proceso creativo y de expresiéon espontanea del
entorno del cuidador.

a9
Fotografia 10. Tomada por el equipo de
investigacion: dibujo familia de Victor.

b
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Para finalizar, la tercera actividad se realiza una variante de la actividad de la
meditacion de yoga nidra integral; en donde se trabajan con los impulsores del estrés,
en este caso con frases plasmadas en cartulina. Estos impulsores de alguna manera los
encontramos en nuestra cotidianeidad tales como: complace, sé perfecto, sé fuerte, date
prisa, esfuérzate y ten cuidado® (Colomer, 2021).

Se les pide a los cuidadores que esta actividad la realicen en casa, dado que
implica un trabajo individual y reflexivo. El cual consiste en que ordenen de mayor a
menor influencia en su dia, a su vez se les pide que por la parte de atras escriban que

les hizo sentir la frase y que contestarian si alguien mas se las dijera.

Fotografia 11 y 12. Tomada por el equipo de investigacion: Impulsor: sé fuerte de
Victor.

Una vez disefiadas y esquematizadas las tareas a realizar, el siguiente paso fue
hacer acopio de los materiales para el desarrollo de las actividades ya referidas, las

cuales se mencionan a continuacion:

¢ Un reproductor de musica (bocina bluetooth)

e Musica®!

50 En la adaptacién solo utilizamos 4 de estos impulsores del estrés: sé fuerte, sé perfecto, esfuérzate y
date prisa.

51 Ocupamos canciones infantiles, en el momento donde los cuidadores hacian el moldeado con plastilina,
al igual cuando realizaron la actividad de dibujo se puso un mix con piezas musicales de Bach esto para
ambientar y evitar lo mejor posible los ruidos del exterior como: los autos, motocicletas, transeuntes,
mascotas o algun otro ruido que los pudiera distraer.
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e Hojas de colores

e Plumones

e Plastilina

e Pinceles

e Pinturas de acuarelas

e Cartulinas

Técnica de Lectoescritura®?

Practicar la caligrafia prepara al sujeto a tener un momento de conciencia plena
para favorecer a la disminucion del estrés, las preocupaciones, los malos pensamientos
y las tensiones musculares. Con la escritura, se predispone a crear un momento de
armonia entre el cuerpo y la mente. Al eliminar las tensiones la mente se vacia y se relaja
debido a que cada movimiento exige una concentracion que no permite pensar en otra
cosa en el momento en que se esta escribiendo (Soria, 2018).

Después de estar presentes en diversos talleres, ponencias, asi como también
estar al tanto de diversos medios que hablaran sobre resiliencia y métodos de
afrontamiento, se decidié elegir una actividad que cumpliera ciertas caracteristicas que
ayudarian a los cuidadores. Se retom6 desde un ejercicio terapéutico que se llama los
tres sobres, en él se pretende trabajar de alguna manera los tres tiempos: pasado,
presente y futuro. Se tuvo conocimiento de este método terapéutico por medio de la
estacion de radio UAM Radio 94.1, donde difundieron en su programa “100CIA abierta
al tiempo” —octava temporada, seccion: salud mental— un evento que se llevaria a cabo
el dia 04 de septiembre del 2020 a las 10:00 hrs. Sin embargo, se pudo escuchar la
retransmision encontrada en su seccidon “domingos de retransmision”, el dia 06 de
septiembre del 2020 a las 17:00 hrs. El tema en este programa llevé por nombre
“Resiliencia”, dirigido por la conductora Maria del Carmen Garcia Guizar y teniendo como

52 Para conocer sobre el material y como se llevé a cabo la actividad en el taller dirigirse a Anexo 4.
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invitado al Mtro. Fernando Hernandez Avilés®3, quien es Presidente de la Asociacion
Mexicana de Resiliencia® y Director de Genera Cambios®®.

uamradio.uam.mx
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Fotografia 13 y 14. De izquierda a derecha, invitacién a evento y propaganda del
programa®®.

Este mismo programa de radio, nos hizo pensar que no solo llevaba como
técnica la escritura, sino se podia adaptar la lectura en voz alta; esta con el fin de
que se queden grabadas con mayor facilidad las palabras que se esta
pronunciando a si mismo. Es asi, como se propuso dar esa ligera adaptacion a
esta actividad.

Los objetivos de la misma son: que el cuidador primario se permita
incrementar la confianza en si mismo, hacer visible los recursos psiquicos y
emocionales propios para solventar o afrontar las vicisitudes de la vida, identificar
y hacer visible las redes de apoyo y visualizar metas personales por alcanzar.

53 En este enlace se encontrara parte de su curriculo del maestro Hernandez: https://cutt.ly/OnPMybV.

5 Es una institucion lider a nivel nacional e internacional en el desarrollo de programas y servicios
relacionados con la resiliencia, psicologia, desarrollo humano, salud y educacién. Para consultar el sitio:
https://cutt.ly/JnPMppg.

55 Pagina con diversos temas de interés en el medio de la psicologia: https://cutt.ly/hnPMslu.

56 Fotografias extraidas de la pagina oficial en Facebook de UAM Radio: https://cutt.ly/JnPN5EZ.
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Fotografia 15. Tomada por el equipo de investigacién:

evidencia de las cartas escritas por los cuidadores
primarios.

Como primer punto de planeacion, fue buscar la importancia de la escritura
como medio de relajacion y desahogo (esto no significa que al escribir se esta
solucionando la problematica o situacién que ahoga en ese momento o0 en su caso
sea una manera de suplir ayuda psicoldgica si fuera necesario). También,
investigar mas sobre el ejercicio terapéutico los tres sobres; ayuda a identificar
tres bloques de recursos personales: pasadas, presentes y futuras. Esta actividad
consiste en hacer tres cajas con sus respectivos sobres, decorar ambos al gusto,
una vez que se tienen estos objetos decorados, se deben titular cada uno de ellos

respectivamente. Por ejemplo:

e Caja: “Abrir cuando se crea que ya no se puede mas” con su respectivo
sobre titulado “Lo que he logrado antes” —tiempo: pasado—

e Caja: “Abrir cuando sienta que ya no tengo de donde sostenerme” con su
sobre “No estoy solo” —tiempo: presente—

e Caja: “Abrir cuando ya no quiera continuar” con su sobre “Experiencias por

descubrir” —tiempo: futuro—

Ya con su material decorado, se realizan tres cartas para si mismos y en

cada una de ellas se va a trabajar distintas areas, como son: logros que se hayan
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obtenido, personas que los hayan o estén acomparnando en diferentes momentos
de sus vidas y, por ultimo, aquello que desean alcanzar en un futuro o qué los

motiva.
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decorado, cajas y sobres, de los cuidadores primarios.

Otro motivo que provocd se eligiera esta actividad, es que se tuvo la
presuncion de que el cuidador primario obtendria algunos beneficios al llevarla a
cabo, entre ellos: 1) lograr expresar sentimientos, recuerdos, deseos 0 emociones
sin presién ni verglienza; 2) mejor organizacién en sus ideas y decisiones, ya que,
se tiene la idea que al tener las ideas claras en la mente esto puede facilitar el
afrontar su cotidianidad sin sobrecarga de estrés; 3) mejor comunicacién con el
entorno; por ultimo, 4) la posibilidad de obtener nuevos recursos resilientes 0 en

su caso reforzar su nivel.
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Fotografia 18. Tomada por el equipo de investigacion:
cuidadores primarios trabajando en sus cartas.

VI.l. Resultados de la implementacién del dispositivo de intervencion

Los investigadores se dieron a la tarea de evaluar el taller “Mi Autocuidado”,
partiendo de las reflexiones que los cuidadores primarios fueron compartiendo durante
el desarrollo de todo este.

En lo referente a la actividad de respiracién que se llevé a cabo en todas las
sesiones, tanto al inicio como al termino de estas se observd que les funcionaron y les
deja una sensacién de relajamiento. Aqui citamos algunos de sus comentarios:

-Pregunta: ;como se sintieron en esta actividad?

“Mas tranquilos” “Mas relajados”
Sra. Yolanda Sra. Rita

“Bien”
Sr. Francisco, Sra. Amalia, Victor, Sra. Verodnica, Sr. Martin

-Pregunta: ;como se sintieron fisicamente con las respiraciones que hicieron con mi
compariera?

“Nos sirve para empezar y terminar’ “Tranquilos” “Desestresados”
Sra. Elisa Sra. Verdnica y Sra. Amalia Sr. Martin

En la primera de las actividades se pudo trabajar fluidamente sin percances, tal
cual se habia planeado; iniciar con el ejercicio de respiracién para después dar paso a la
actividad de FODA. En esta actividad se le pidi6 a cada uno de los participantes seguir
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una serie de indicaciones que les permitieron identificar y escribir sus habilidades como
personas, ventajas que tienen como cuidadores, qué les molesta, qué sienten ser ellos
mismos y como les gustaria cuidarse. De igual forma, al final de la actividad se les dio
un ejercicio extra con tres consignas®’ para contestar en casa.

Al compartir esta actividad, ellos lograron darse cuenta de que habia momentos
en su cotidianidad que habian pasado por alto o le habian restado importancia.

Lo antes escrito se sustenta bajo los siguientes discursos:
-Pregunta: ;recuerdan la actividad pasada? ;como se sintieron al realizarla?

“Bien”
Todos los cuidadores

-Pregunta: ;se les dificulto el realizarla?

“No”
Todos los cuidadores

“A mi si, porque yo busco mas a fondo. Hiciste una pregunta de fortalezas, pero no
detallaste qué tipo de fortalezas. Entonces, asi como que averiguar qué tipo de
fortalezas me esta hablando, ;si me explico?, ahi es donde me pierdo. Conmigo tienes
que ser muy detallada, de qué fortalezas estas hablando, de caracter, de
temperamento o espirituales”

Sra. Blanca

Lo anterior da cuenta que la mayoria de los cuidadores pueden reconocer y
nombrar sin problema sus fortalezas, ventajas como cuidadores, asi como sus
habilidades. En general mencionan que fue una actividad donde se sintieron a gusto y
pudieron reconocer aspectos que no tan facil exteriorizan. Sin embargo, al menos en una
de las cuidadoras se percibi6 la dificultad para identificar todas las caracteristicas antes
mencionadas, aun cuando cabe aclarar que podria ser por dos cuestiones: la primera de
ellas, es que es invidente y eso de alguna forma le limita el desarrollar consignas
especificas, esto mismo nos hizo hacer diversas adaptaciones especialmente en ella,
por ejemplo, la mayoria de sus tareas fueron grabadas a la siguiente sesién, unos

57 Para conocer estas consignas dirigirse al Anexo 4, carta descriptiva 2.
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minutos antes de comenzar la nueva; la segunda es su personalidad, le cuesta colocar
todo en positivo, le es més facil identificar lo negativo.

Aun cuando sobresalio lo negativo, esto no minimiza su participacion en el taller,
ya que ella fue constante y bastante participativa.

En lo referente a la segunda actividad, Audiodescripcion, se buscd que se
reconocieran y por ende ponerse en primer lugar, dado que esto no es un acto egoista,
sino mas bien esta correlacionado con el bienestar del ser humano, se piensa que al
estar bien uno mismo puede brindar confort a los de su entorno.

También tenia como segundo objetivo, el cdbmo son percibidos ante los ojos de
los demdas, es decir, otro cuidador primario debia describirlos en general;
emocionalmente, sus cualidades, habilidades, logros, entre otras mas caracteristicas.

A continuacién, dejamos sus testimonios:

-Pregunta: ;como los hizo sentir escuchar a las demas personas describiéndolos?

“Es una sensacion rara, pero es bonito, ;no?, escuchar cosas que de repente no
percibes de ti mismo. Pero, escucharla de otra persona se agradece, es bonito. Se
siente bien. Es mas dificil de repente, creo, escucharte en tu autodescripcion porque a
veces nos cuesta mas trabajo esa parte. Pero, que te describa otra persona sientes
bonito”

Sra. Amalia

“Es muy bonito y grato que alguien mas la describa y mas porque fue la sefiora Amalia”
Sra. Maria del Carmen

Los anteriores discursos son la razdn por lo que creemos esta actividad les ayudé
a concientizarse y asumir que son esas personas descritas en la voz del otro y les hace
sentir emociones agradables, entre ellas felicidad. Probablemente lo mas complejo fue
audiodescribirse, porque no les es facil colocarse en ese primer plano.

En cuanto a la tercera sesién, por medio de una serie de actividades se cred un
espacio de expresion no verbal, donde los participantes conectaron con sus emociones,
necesidades, recuerdos y deseos logrando con ello la reflexion sobre la importancia del
autocuidado. A su vez, el nombrar las probables situaciones que podrian generarles
algun conflicto, abri6é la posibilidad de transformar estas situaciones en aprendizajes
mediante lo compartido entre ellos.
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Esta dindmica fue impulsada por medio de materiales con frases que se pidi6
realizaran en casa, ocasionando un momento de meditacion que les permitiera solventar
probables impulsores de estrés y mejorar su dia a dia, encontrando las rutas de
conversion entre lo negativo a positivo.

En los siguientes discursos se podra ejemplificar de una manera mas sencilla:

-Pregunta: ;les desperto alguna emocion el hacer este dibujo?

“Claro, porque es la union familiar. Yo veo que somos una familia unida, con sus
problemas personales, pero ahi vamos, ahi vamos”
Sr. Francisco

“Pues a mi como que me relajo, asi como pensar en los colores como los ibamos a
meter, y este fue algo interesante porque no es algo que no piensas como hacer ningun
dia, ;no?, o sea, les sacas fotos y lo que sea, pero este, asi como pensar en ellos y
plasmarlos asi pues fue, estuvo padre, me gusto, me relajo y los pensé de forma
diferente ;no? como los percibo yo como para ponerlos en un papel eso de pensar
mas alla de una foto, me gusto la actividad”

Sra. Angélica

“Si yo, para recalcar un poco, que este tipo de momentos pues nos hace pensar que o
bueno mas bien para recordar que tenemos las habilidades de pues, de plasmar en
una, ya no nos vamos pues a la tecnologia porque ahora es mas rapido tomar la foto y
pum ya plasmarla, pero el hecho de dibujarnos en una, nosotros resaltarnos que, pues
también tenemos, algunos tienen mas habilidad que otros, pero pues todos tenemos
esa base’

Sr. Martin

En definitiva, en cada una de las actividades conforme se avanzo en el taller se
fueron brindando mas “herramientas” a los cuidadores primarios, las cuales ellos lograron
reconocer como Utiles para su beneficio o en su caso, recordar que las tienen, sin
embargo, por la poca atencién que se brindan les es dificil ubicarlas en primera instancia.

Con respecto a la cuarta y ultima sesidon de actividades disenadas para
implementar en el taller, esta fue articulada mediante ejercicios de mayor profundidad no
solo con intencidn de identificar sus recursos resilientes, sino también para recurrir a ellos
en cualquier momento complicado de sus vidas, asi como considerar que son
inagotables y sobre todo son aprendidos conforme su experiencia.

Conozcamos sus ideas respecto al tema:
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-Pregunta: ;como se sintieron haciendo esta actividad?

“Si, el hecho de ;qué hago? ;como empiezo? ;qué escribo? al empezar a escribir a
recordar todo eso, la verdad si nos damos cuenta de lo que usted mencioné de la
capacidad que tenemos escondida o que la escondemos, porque quien sabe me hizo
recordar precisamente mi infancia, a mis hermanos, a mis papas a todos esos
momentos que quedaron atras ;no? y este, y que quisiera uno volver, pero
desgraciadamente ya no se puede. Pero, si se siente esa nostalgia al estar escribiendo
porque este hasta un nudo en la garganta se presenta ;no? con los recuerdos y la
verdad si es muy grato, si es muy grato escribir porque si al menos, si no podemos
expresar llorandolo o sacar todo lo que tenemos yo creo que escribiéndolo si nos ayuda
mucho, si nos apoya bastante”

Sr. Francisco

“Realmente la actividad fue muy muy gratificante, muy emotiva nos hacen recordar
muchas cosas de lo que fuimos, lo que somos y lo que podriamos ser, y en algun mal
momento pues tenemos esas opciones ;no?, de recordarnos esas capacidades y esas
virtudes de las que estamos hechos. jGracias por la experiencia!”

Sra. Amalia

“Pues para mi fue una experiencia que, pues la verdad si me movio recuerdos, varios
recuerdos y la verdad fue muy emotiva y si, como decia el sefior Francisco ;no?
tenemos situaciones que bueno al menos yo las escondo que en algun momento

cuando las saqué me gand, si me gand y por eso fueron los resultados®, ;verdad? Me
encanto, yo he decir que en este tipo de situaciones yo casi no comparto ahora yo creo
que por lo mismo de la pandemia pues decidi pues asistir creo que si me hizo
reflexionar en varias situaciones cosa que pues si muy bien, muchas gracias les
agradezco, también estos minutos que ustedes han dedicado a este grupo, y
esperemos a o bueno al menos a mi si me han ayudado esperemos que a ustedes
también’
Sr. Martin

A manera de conclusién en esta cuarta sesién, podemos mencionar que al ser
una de las actividades con mayor profundidad emocional tocaba fibras sensibles en
temas de metas, suefos o intereses por alcanzar, asi como meditar sobre aquellas
personas con las que cuentan o han contado durante su vida, las cuales han sido de
apoyo y contencion para sus momentos dificiles; aportando aprendizaje, sensibilidad,
empatia, calidez humana, resiliencia, por mencionar algunas. De igual forma, se pudo

observar que ellos aun cuando no conocian el termino de resiliencia si identificaron que

58 Se refiere a la cuarta sesion donde al leer su carta “No estoy solo”, se sensibilizé al grado de llegar al
llanto (sin desbordarse totalmente).

106



en algunos momentos la han adquirido y usado en momentos dificiles que han
experimentado.

El cierre del taller se tenia planeado para llevarse a cabo de manera presencial
como se dieron las otras cuatro sesiones, pero, por cuestiones personales en algunos
de los cuidadores primarios les era imposible asistir. Se tuvo que modificar la dinamica y
la opcién mas viable fue realizarla via Zoom. Este encuentro se dio el dia sabado 22 de
mayo del 2021, en un horario de 10:00 a 12:30 horas.

La intencion o finalidad de esta ultima sesion fue agradecer el espacio, tiempo,
disponibilidad, participacion, pero ante todo su testimonio y experiencias como
cuidadores primarios. Asi como conocer si tenian expectativas al inicio de este taller, y
si de alguna forma se lograron cubrir.

Otro punto para conocer es cual fue la actividad que les gustdé mas y la que
consideran les ayudard en su cotidianidad y para su autocuidado, ademas del
aprendizaje obtenido en cada una de ellas. Asi mismo, se les invitd a darnos alguna
recomendacion como equipo o de manera individual.

Presentamos algunos de los discursos:

“Hacer los sobres pues me recordo cuando hacia yo, dibujaba yo mis sobres, para
escribirle al velero, eso me recordd, tengo cartas por ahi que tienen 35 anos
guardadas. Y lo recordé cuando nos estabamos haciendo los sobres que nos pidieron”
Sra. Maria del Carmen

“A mi me parecio también algo este, pues agradable y también un poco complicado
como comentaba la mayoria en cuestion de que, a mi no me gusta tanto siendo
honesto como hablar de mis cosas ante gente, ;no?, o sea, este creo que hablo

conmigo mismo y es suficiente desde mi punto de vista. Entonces, para mi fue un

poquito dificil la mayoria de las veces como que expresar que es lo que sentia lo que
es lo que veia en mi, que es lo que veia también en la demas gente, pero lejos de eso,

pues bueno fue una experiencia pues agradable el escuchar también hay gente que

igual comparte los mismos obstaculos, los mismos temores, todo ese tipo de
situaciones que compartimos entre todos los papas de CEMDYS, en este caso,
también me deja un poco tranquilo ;no?, decir que no estamos solos como decia una
de las leyendas, o sea, no estamos solos hay gente que igual puede decir sabes que
mira pues si te caiste de esta manera pues te puedes levantar de esta otra, eso fue lo
que también nos, bueno a mi me dejo estas sesiones, este taller. Agradecerles que se
tomaron el tiempo que se tomaron esa oportunidad de escucharnos, de guiarnos y de
estar con nosotros todo este tiempo, gracias”
Sr. Arturo
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“Me encantd la autodescripcion®?, no es tan facil autodescribirte a ti mismo, pero te
resulta mas facil describir a alguien mas. Entonces, escuchar la voz de alguien mas
autodescribirte pues también nos hace ver como la gente nos ve, que percepcion tiene
de nosotros, de repente si dicen cosas que dices jah caray! soy asi, soy asado”
Sra. Amalia

“A mi me gusto todo esto, sobre todo ver a mis comparieros y conocerlos a ustedes,
I6gico darnos la oportunidad de hacernos recordar momentos que quiza ya no nos
acordamos, pero al revivir todos esos momentos nos hace ver para donde vamos.

Saber que, si estamos en los ojos de personas que nos pueden apoyar, ayudar, en el
caso de ustedes, de que bueno que eligieron a CEMDYS porque esto nos une mas
hacer mas conciencia de nuestra situacion”

Sr. Francisco
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Fotografia 19. Tomada por el equipo de investigadores: cuidadores primarios de izquierda a derecha; Sr.
Arturo, Sra. Blanca, Sra. Verénica, Sra. Rita, Sra. Elisa, Sra. Yolanda, Sr. Francisco, Sra. Amalia, Sr.
Arturo, Victor y Sra. Maria del Carmen mediante Zoom.

Atendiendo las reflexiones en voces de los cuidadores primarios y todas las
muestras de agradecimiento hacia el trabajo que se llevd a cabo y durante el desarrollo
del taller, asi como de las entrevistas. Consideramos que el dispositivo denominado “Mi
Autocuidado”, implementado por parte de los integrantes del equipo de investigacion con

%9 Ella se refiere a la actividad audiodescripcion.
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su tema de “Cuidador primario de familiares con discapacidad multiple: la importancia de
un dispositivo de prevencion primaria para el autocuidado”, tuvo un impacto favorable y
beneficios relevantes para los cuidadores de manera positiva, puesto que en cada uno
de sus discursos agradecen que mediante algunas de las actividades lograron identificar,
recordar, aprender y considerar su autocuidado como parte fundamental de su bienestar
emocional, fisico y psicologico. Para que, en un futuro tengan presente las actividades
para beneficio en su calidad de vida como cuidadores primarios, como padres, hermanos
y seres humanos en general.

Como equipo y futuros psicélogos identificamos diversas cuestiones positivas en
los cuidadores primarios, mismas que se abordaran a fondo en el apartado siguiente.

VIl. REFLEXIONES

En esta parte de nuestra investigacion, nos daremos a la tarea de presentar
algunos hallazgos que pudimos identificar durante los ocho meses de investigacién
ardua, aun cuando el interés del tema surgié desde hace mas de afo y medio, y desde
ese entonces ya éramos participes en diversas actividades relacionadas al tema, por
ejemplo, talleres, conferencias, programas de radio, congresos, por mencionar algunos.

Dentro de estos hallazgos, se encuentran los articulos con temas relacionados al
cuidador primario —aunque realmente la mayoria esta titulada como cuidador informal o
formal—, en estos el peso recae en el eje de ser un buen cuidador, ¢a qué nos referimos
con buen cuidador?, pues bien, a que se les brindan técnicas de capacitacién para el
cuidado, pero dificilmente son enfocados para brindar el autocuidado, es decir, se les
capacita para atender a quien cuidan, pero no para cuidar de si mismos ni darle la
importancia a sus necesidades que pueden llegar a convertirse en desgastes.

Como parte de la indagacién que se realiz6, se logré identificar que existen
manuales que orientan al cuidador a prevenir lesiones en la persona a quien se cuida,
sin embargo, como se menciond anteriormente no hay manuales para el cuidado fisico
que requiere un cuidador primario el cual le sirva de guia para prevenir el propio

desgaste. Por lo que se considera que al no tener mayor informacién de lo que requieren
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estos cuidadores no podra darse recomendaciones que se especialicen en ellos, por lo
tanto, sera mas dificil que obtengan la ayuda requerida para que continden con su rol de
una manera optima.

Un ejemplo de ello es el Instituto Nacional de Geriatria® (INGER), quien emite
cursos basicos para cuidadores, sin embargo, en su plan de trabajo no promueven el
autocuidado, sino van en sentido de brindar las herramientas bases para capacitarse
como cuidadores, esto apoya parte de nuestras reflexiones.

Por otra parte, una de las hipdtesis pensadas fue que, a mayor gravedad de las
discapacidades mayor desgaste se encontraria en los cuidadores primarios
participantes. Pero, al conocer sus historias descubrimos que la discapacidad no influye
del todo en los niveles de sobrecarga, pues este va en relacidén con otros factores como
los recursos resilientes, las redes de apoyo, la salud fisica y psicoldgica con la que cuenta
cada persona. Asi mismo se pens6 que la familia seria una red de apoyo importante por
estar presente en las vidas de los cuidadores, sin embargo, el impacto y la
responsabilidad de la discapacidad mdultiple en ocasiones sélo recae en uno de los
miembros de una familia, en consecuencia, se convierte en cuidador primario, quien
caminara en busca de apoyo y estrategias que le permitan adaptarse a la situacién de
manera individual.

En este mismo orden de ideas, de igual forma se postulé que al ser un grupo de
personas encargadas del cuidado de nifos, adolescentes y adultos con las condiciones
de vida antes mencionadas, se encontraria en estos cuidadores desgaste psicosomatico
a niveles visibles, pero caimos en cuenta que este tipo de desgaste conlleva un
acompafamiento psicolégico de mayor profundidad para su deteccion, esto mismo nos
hizo decidir no tomar esta categoria dentro del analisis y no caer en resultados con
Sesgos 0 erroneos.

Uno de los hallazgos mas peculiar, es con respecto al acompafnamiento
psicolégico desde el diagndstico del familiar a cuidar hasta que encuentren las
instituciones y herramientas que le sirvan para una mejor calidad de vida en ambas

partes. Dado que, se tiene la hipétesis, en la cual sostenemos que el cuidador primario

60 https://cutt.ly/5nAY9U4, enlace de la pagina web del INGER para inscripcién a cursos de cuidadores.
Recuperado de: https://cutt.ly/anAUeKm.
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no atravesaria por tanto dolor psiquico y emocional, ni por la exclusidn o invisibilizacién,
y todos los desgastes que hemos venido mencionando a lo largo de esta investigacion
si se le diera esa atencion primaria. Esto se puede sustentar en los discursos de los
cuidadores, cuando hacen alusion del largo proceso que vivieron en busca de apoyo®' y
que hasta hoy dia mencionan nunca les habian dado la atencién personalizada en este
sentido del autocuidado.

Otro punto para sefalar es la ausencia de concepciones teéricas en la vinculacién
de familia y cuidador primario, aun cuando ya se habia hablado del tema familia se hizo
desde la perspectiva que es esa familia la que funge como apoyo, pero aqui se toca
desde otra perspectiva para estos conceptos. Este punto, podria ser contenido por esa
extensa busqueda referencial que ya se ha mencionado con anterioridad, donde
normalmente se hallar4d informacién de familia como estructura y sistema de
organizacion, pero no directamente pensada en beneficiar al que realiza la actividad de
cuidar, es decir, que no caiga en una acumulacién de desgastes y colapse.

Como ultima reflexion, nos gustaria compartir una de las experiencias que se tuvo
al finalizar el taller, sus comentarios nos hicieron dar cuenta de los cambios vy
aprendizajes que se lograron, especialmente en dos cuidadores quienes en los discursos
otorgados en sus entrevistas dejaron claro la poca participacién en este tipo de
actividades, platicas y talleres. Sin embargo, al asistir al taller cambio su perspectiva,
porque obtuvieron elementos positivos, que posiblemente en un futuro puedan ser Gtiles
en alguna otra adversidad, remontandolos a las actividades realizadas en este
dispositivo, a su vez haciéndolos reflexionar con més facilidad para buscar una posible
solucién, pero sin detenerse tanto tiempo en el estrés, la angustia, el dolor o incluso en

la propia emocion desagradable.

61 La mayoria de nuestra poblacién de estudio hace mencién de lo importante que es el acompafiamiento
psicolégico desde un inicio, para una ejemplificacién de esto véase Anexo 2, entrevista 2 sefiora Amalia.
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VIIl. CONCLUSIONES

Como grupo de investigadores en las ciencias sociales, determinamos una serie
de sustentaciones relevantes en el proyecto terminal para obtener el grado de licenciados
en psicologia. Estas sustentaciones no solo son en el plano metodoldgico en relacion a
la implementacion del dispositivo aplicado a los cuidadores primarios, sino también
desde la parte humana que nos dejaron las entrevistas y la propia investigacion.

La primera que abarcaremos sera en relacién al autocuidado. Durante las
experiencias de vida que los cuidadores primarios han pasado se denota que existe una
necesidad de reforzar el autocuidado, porque si bien saben de la importancia de este, no
le dan la relevancia y beneficio que este pudiera ofrecerle.

También encontramos una polaridad® en este grupo de personas en cuanto a sus
desgastes, por medio de instrumentos metodoldgicos, la escala de Zarit y la subjetividad
de sus discursos. Una vez, que se identificaron esos desgastes, se comenzé a trabajar
en las actividades necesarias para implementarlas en el dispositivo y fueran de su
utilidad.

Por otra parte, es preocupante observar que existe un estancamiento con la figura
del cuidador, pues si bien el derecho al cuidado hablando de derechos humanos, esta
contemplado en la Constitucién Politica de la Ciudad de México, en su articulo 9 apartado
b. El derecho al autocuidado y en si la figura del cuidador, esta relegada a solo a cifras
censales como una actividad, dejando en arreglos o acuerdos familiares la actividad del
cuidar de esta manera son desplazados los derechos del cuidador a la convivencia, al
descanso e incluso al cuidado personal.

Aunque la Carta Magna de la Ciudad de México, pretende ser incluyente y
vanguardista, no tiene aun un alcance en donde los derechos del cuidador sean
reconocidos y respetados. Aunado a esto no se perciben politicas de salud que
promuevan el autocuidado en las personas que ejercen la actividad noble y humanitaria
de ser cuidador primario.

Retomando la idea de las lineas anteriores, sobre la humanitario, en los ultimos

anos la palabra “resiliencia” se ha dado como un boom. Hoy dia podria escucharse

62 Sobre carga intensa y ausencia de sobrecarga.
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nombrarla tan a la ligera que se pensaria estamos hablando tan crudo como la propia
definicién que el Diccionario de la Real Academia Espanola (RAE) nos muestra para este
vocablo “la resistencia de un cuerpo a la rotura por golpe”, en algunas disciplinas de la
psicologia se estd comenzando a considerar como una parte fundamental para entablar
una conexion entre el paciente, sus emociones y la capacidad de afrontar las
desventuras de la vida.

En contraste a lo anterior, si recuperamos la propuesta de Boris Cyrulnik, como lo
mostramos en el marco referencial, este es un concepto el cual va mas alla de ser seres
que “soportan” las adversidades, para el psiquiatra francés es la capacidad que puede
llegar a adquirir el ser humano para reponerse de un trauma y sin dejarlo marcado de
por vida o al menos por un largo tiempo.

A decir de la poblacion de cuidadores primarios con la que se trabajo, son
personas que estuvieron o siguen en procesos de dolor, sufrimiento y angustia; han
recorrido un largo camino para que estos sucesos trasciendan, intentando se convierta
en un impulso para seguir adelante y buscar el bienestar de quien cuidan, aun cuando
ese bienestar no sea total para ellos, dado que sacrifican ese estado por ver bien a los
suyos. Aunque, también se pudo constatar debe existir en ellos una educacion y dialogo
interno haciéndolos comprender y focalizar esa resiliencia en su propio autocuidado.

Dentro de estas conclusiones, resalta la cuestion de género, y en este caso el
género femenino siempre sobresale a lo largo de la bibliografia; un claro ejemplo y una
de las experiencias vividas en esta investigacion es que de los 14 cuidadores primarios
entrevistados, 8 son mujeres, esto representa al 57% de nuestra poblacién, ellas han
asumido su rol desde el nacimiento de sus hijos, algunas cuentan con una red de apoyo,
sin embargo, otras cuidadoras realizan el rol solas, ocasionando diferentes tipos de
sacrificios, como lo son econémicos, logros profesionales, algunos de estos sacrificios
llegan a convertirse en desgastes, sin darse cuenta.

Para ir acercandonos al cierre de esta seccidn, en un inicio de esta idea, se habla
de las cuidadoras de nuestra poblacion, sin embargo, dentro de varios trabajos hay una
constante, que es el género femenino; aquellas madres, hijas, hermanas, abuelas
resultan ser las principales cuidadoras, a las que se les ha asignado o han asumido el

rol, por pensar que nadie mas va a poder cuidar a su familiar como ellas, esto no sélo
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es en la actualidad, sino como lo menciona Aleman (2012) la mujer ha sido vista como
la representacion del cuidado.

Al estudiar los componentes de nuestro trabajo terminal y escudrifiar las historias
de vida de nuestra poblacion e ir avanzando en el disefio del Taller “Mi Autocuidado”,
vislumbramos la gran diversidad de las lineas de investigacién que atraviesan el tema en
torno a los cuidadores primarios como: duelo, afrontamiento, reaccion ante el diagnéstico
y personalidad, lo que podria conllevar el retomar estas vertientes para futuras
investigaciones.

Otro punto por tratar es con relacién al dispositivo de intervencién que comenzé
como algo preventivo y terminé siendo correctivo®3; en el sentido de que el autocuidado
no era algo significativo en nuestra poblacién, pero una vez terminado el taller
consideraron la importancia del autocuidado. En este sentido, consideramos que
implementamos la psicoeducacién en ellos o al menos se cimentaron las bases para
pensar en el cuidado de si.

En resumen, otro factor importante que fuimos descubriendo conforme la
investigacion iba avanzando, es con relacion al apoyo que puedan percibir los cuidadores
primarios en distintos ambitos como lo son: emocional, psicoldégico y econémico. Sin
embargo, damos cuenta que al menos en la Ciudad de México, el apoyo para esta
poblacion es realmente poco y solo se brinda en algunas alcaldias®, este va mas en
sentido econdmico o para dar cuidados éptimos, pero no para promover el autocuidado,
esto en comparacién con otros paises como lo es Uruguay, donde ya ha sido promovido
el derecho al cuidado como una politica de proteccion para este sector de la poblacion.

Llegados a este punto, en nuestro grupo de estudio se puede observar que el
ejercer el rol de cuidar no es percibido como una carga, ya que ellos lo hacen con amor
y ternura. Nosotros inferimos que esta labor es ejercida en el sentido parental
responsable, pero al mismo tiempo algunos de los cuidadores se descuidan, olvidandose

63 Cabe aclarar que lo correctivo lo retomamos desde la parte ideolégica del autocuidado y no desde la
disciplina de lo conductual.

64 | a alcaldia Iztapalapa lanzé un programa que consiste en otorgar apoyo econémico a cuidadoras que
atienden a personas con discapacidad y adultos mayores en situacion de dependencia. El objetivo del
Programa Cuidadores es proporcionar apoyos economicos, herramientas y técnicas a personas
cuidadoras de grupos de poblacién que lo requieran, preferentemente mujeres, con la finalidad de
proporcionar bienestar al mejorar el cuidado (Apoyos econdmicos, 2021). Por su parte la alcaldia
Azcapotzalco y Cuauhtémoc ya se han sumado a este programa de apoyo al cuidador.
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de la importancia del autocuidado, deben de ser conscientes de que ellos también
merecen el mismo amor, ternura y cuidado como el brindado a su familiar, en otras
palabras, necesitan cuidarse a si mismos para poder cuidar a esa persona que depende
de ellos.

En conclusién, de los puntos mas importantes en toda la investigacién son los
beneficios del taller, titulado “Mi Autocuidado”, los cuales no solo deben evaluarse en la
poblacion de cuidadores primarios de familiares con discapacidad mudltiple. Este
dispositivo puede ser replicado en otros cuidadores primarios con diversas
caracteristicas, es asi como se propone aplicarse a mas poblaciones; una de nuestro
interés es en personas a quienes les acaban de dar el diagnéstico de la enfermedad o
de la discapacidad de un familiar, en donde el dispositivo seria aplicado de forma
preventiva, y asi poder darles herramientas para evitar una sobrecarga en las actividades
que comenzaran a realizar estas personas, que eventualmente se convertirdn en

cuidadores primarios.

IX. RECOMENDACIONES

Desde nuestra perspectiva y formacion de psicélogos nos atrevemos a externar
algunas recomendaciones para la tematica del cuidador primario y de la cual se pueden
desglosar distintas aristas.

Entre ellas, la intencién de conservar la salud en el cuidador primario y poder
brindarle algunas otras herramientas que le ayuden a tomar conciencia de la importancia
que tiene el fomentar su autocuidado para un mayor bienestar.

Otra recomendacién de la que no podemos alejarnos es de la ausencia de apoyos
para el cuidador, incluso podemos decir que es una poblacidn que se encuentra
invisibilizada socialmente. Es por ello, que consideramos indispensable que ellos mismos
puedan encontrar aquellas redes de apoyo que les ayuden a disminuir la sobrecarga y
los desgastes a los que puedan estar expuestos por desempenar este rol. Estas redes
van desde el poder contar con la compafia, el carifio y la escucha de algun familiar,
amigo o vecino, hasta aquellas que puedan brindar apoyo dentro del hogar, es decir,
cuidando del familiar dependiente, haciendo compras o proporcionando un medio de
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transporte. De esta manera, tendran tiempo para dedicarse a realizar actividades que les
produzcan placer, procurando su autocuidado y poder disminuir cualquier efecto negativo
que puedan estar sintiendo.

Por lo que al autocuidado se refiere, esto implica una serie de estrategias que
parten de lo individual y tiene que ver con reconocer y aceptar que hay acciones como:
no cuidarse, el no expresar como se sienten, no aceptar ayuda, no buscar ayuda
profesional, entre otras, que pueden poner en riesgo el bienestar del cuidador. Por lo
tanto, es importante reconocer y proveer el autocuidado como una necesidad primordial,
puesto que el cuidador que se cuida puede ofrecer el cuidado a su familiar.

Dicho lo anterior, se puede decir que es momento de ponerlo en practica
expresando las emociones, aceptando toda la ayuda posible de las redes de apoyo esto
permitird delegar tareas, asi mismo el cuidador debe reconocer que es un ser humano
que tiene limites. El cuidar de otro es un acto de humanidad, el autocuidado es a su vez
un acto de amor. Por lo tanto, es normal y esta bien sentir y expresar las emociones
desagradables que el cuidar puede generar. Y no por esto se deja de cuidar con la misma
dedicacidén y amor que se ha hecho a lo largo del tiempo, es importante no reprimir estas
emociones por el miedo a ser juzgados, o por el estigma social de que el cuidador
primario debe de ser “un buen cuidador y siempre debe de estar sonriendo”, no todo el
tiempo se puede estar optimista, siempre van a haber dias buenos y dias malos, y no
por eso sé es una mala persona o un mal cuidador.

La siguiente recomendacién es importante debido a que, es propenso a
desarrollar el sindrome de sobrecarga, en consecuencia, debe atenderse de manera
integral por lo cual es indispensable acuda de manera periédica al médico, asi como
asistir a terapia psicoldgica para prevenir situaciones que vulneren su estado emocional
y psicoldgico, ademas de tener una buena alimentacion, hacer ejercicio regularmente,
por ultimo, descansar adecuadamente.

Sumando a estas recomendaciones, se parte de la poca existencia de ayuda
social hacia el cuidador primario® en la Ciudad de México, como equipo de investigacion
y dentro de la psicologia es importante y de suma relevancia invitar a los programas

65 Cabe aclarar que el que en esta investigacién se nombre solamente al tipo de cuidador primario, eso no
significa que solo se piensa que los programas sociales deben llegar en exclusivo a ellos. Recordemos
que existen otros tipos de cuidadores, por ejemplo, el informal y el formal.
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sociales existentes crezcan o se les dé mas atencion, y una propuesta que se trae a
colacién en este proyecto de investigacidn es la apertura de espacios para el cuidador
en las universidades donde incluso este trabajo puede darse en conjunto con el Gobierno
de México, y de la mano de la Secretaria de Desarrollo Social®®, porque son dos de las
grandes instancias para brindar este tipo de planes para el bienestar de su poblacién.

Al conocer estos apoyos, es que se piensa en particular en la Alma Mater de los
investigadores, la Universidad Autéonoma Metropolitana (UAM)®” quien bajo esta
conciencia de estar al servicio de la sociedad®®, no solo en el area de psicologia sino
desde cualquier disciplina impartida por esta, sea parte de las instituciones que voltean
la mirada hacia el cuidador primario.

Como ultima y no por eso menos importante, nos encontramos que, conforme van
aumentando los afios como cuidadores primarios y estar sumergidos en el rol con todas
las actividades que se deben hacer diariamente, se llega a un punto en que el cuidador
antepone otras necesidades olvidandose de las suyas, como olvidar lo valioso de
reconocerse como persona y no solo como cuidadores. Por lo que se recomienda se
piense en ellos, asi como celebrar cada uno de los logros obtenidos, por mas minimos

que sean y tomarse unos minutos del dia para ellos.
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XI. INDICE DE ANEXOS

Anexo 1: Documentos entregados a la institucion contacto con cuidadores
primarios

CARTA MOTIVOS

AT\

Casa abierta al tiempo
UNIVERSIDAD AUTONOMA

METROPOLITANA . i .
Unidad Xochimilco Ciudad de México, jueves 10 de diciembre de 2020

Lic. Lorena Leyva
Directora de CEMDYS A.C.

Presente®

Buenos dias, esperando se encuentre bien, le hacemos llegar algunos objetivos que
deseamos alcanzar en las entrevistas y de manera general el objetivo principal de

nuestra tesis.

69 Se envié el mismo documento a la Lic. Patricia Estrada, psicopedagoga de la institucién CEMDYS,
AC., dado que, ella seria el apoyo durante las entrevistas. Sin embargo, para no ocupar mas espacio
solo se hace mencion de ello.
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Como primer punto, el objetivo de las entrevistas con los cuidadores es principalmente
conocer su historia de vida (esto conlleva profundizar en algunos aspectos de su vida).
Asi como también identificar mediante la narrativa del cuidador primario, si en algun
momento ha presentado sefiales de: sobrecarga, desgaste emocional y psicosomatico
al que estan expuestos al realizar dicha actividad en personas con discapacidad mdultiple.
Para lograr esto nos apoyaremos en algunos test: Prueba de Zarit, Brief COPE-28 de
Carver, Cuestionario de los Cinco Grandes de la Personalidad, Inventario Burnout.
Un segundo punto seria, el modelo educativo que ocupa la Universidad Auténoma
Metropolitana el cual tiene un enfoque social, en este sentido la licenciatura de psicologia
lleva esos tintes, de ahi que todo estudiante perteneciente a esta gran casa abierta al
tiempo tome la subjetividad del individuo como parte fundamental de toda investigacion
social. Para sustentar lo antes mencionado en la parte de anexos encontrara la guia de
las preguntas base para estas entrevistas, asi como la bibliografia que tomamos para la
estructura de estas, las cuales en su mayoria cuenta con las siguientes caracteristicas:

e Entrevista a profundidad

e Entrevistas grupales

e Entrevistas individuales

e La duracion de las entrevistas tendrd como maximo 50 minutos

e El numero de sesiones para entrevistas pueden ir en un rango de tres hasta cinco

Como tercer punto es, las entrevistas que estaran a cargo de los siguientes duos: ltzel-
Anahi, Vladimir-Olany y Gabriela-Arlet, tomando en consideracion que ellos seran los
que las dirigiran. Consideramos pertinente que la maestra Patricia nos haga el honor de
fungir como enlace entre los cuidadores primarios y los investigadores, asi como también
ser observadora en las entrevistas para que con su vision critica, profesional y ética nos
retroalimente si es necesario para mejorar en las entrevistas, al término de estas.

Como ultimo punto a tratar en el presente documento, es relacionado con el material
audiovisual, mismo que comenzaremos a recopilar en cuanto se tenga la aprobacion del
consentimiento informado. Toda esta recopilacion sera utilizada en la investigacion
mediante transcripciones. Este material se podra entregar a las autoridades de CEMDYS
A. C. hasta la culminacién y aceptacién de la tesis o en su caso los contenidos
audiovisuales podran ser borrados después de un ano.

133



Sin mas por el momento y esperando su pronta respuesta le enviamos un cordial y

afectuoso saludo.

ATTE:

Benitez Lépez Gabriela
Castillo Zendejas Itzel Teresita
Fernandez Gutiérrez Olany Sulem
Molina Hernandez Javier Vladimir
Reyes Garcia Angélica Anahi

Rosales Villalobos Arlet

Anexos

Araujo, G. y Fernandez, L. (2002). "La entrevista grupal: herramientas de la metodologia
cualitativa de investigacion" en: Para Comprender la Subjetivad. Investigacion cualitativa en
salud reproductiva y sexualidad. El Colegio de México. México. pp. 243-256.

Baz, M. (2007). Dimensiones de la grupalidad. Convergencias tedricas en: Anuario de
Investigacién 2006. Departamento de Educacion y Comunicacion UAM-X. pp. 684-699.
Bleger, J. (1976). "La entrevista psicolégica". En: Temas de psicologia (Entrevista y grupos).
Nueva Visién. Buenos Aires.

Universidad Catélica del Mauler -UCM-. (2017). Modelo del Consentimiento Informado-
Universidad Catolica del Mauler. En:
http://portal.ucm.cl/content/uploads/2017/10/modelo-de-consentimiento-informado-
CEC-UCM-2.doc

Vilar, E. (2019). La entrevista grupal instrumento para la investigacién/ intervencion en la

psicologia social. Universidad Auténoma Metropolitana. México.

134



Guia de entrevista con cuidadores
primarios

Antes de mostrar las preguntas de nuestro interés es importante mencionar algunos puntos con
relacién a esta.

1. Hacer un encuadre con los cuidadores primarios explicando que somos estudiantes de la
carrera de psicologia de la Universidad Autonoma Metropolitana, unidad Xochimilco del 11°
trimestre y realizamos una investigacion (tesis) relacionado con los cuidadores primarios.

2. Objetivo de la entrevista es un acercamiento para conocer su dindmica de vida y como la
actividad de ser cuidador primario impacta en su dia a dia.

3. Algunos de los datos generales seran utilizados para redactar el consentimiento informado,
dado que la informacion que recabemos a través del discurso nos permitira saber lo que
planteamos en el objetivo general de nuestra investigacion, esto lo haremos a través de

consignas:

+ Conocer su experiencia como cuidador primario y la posible sobrecarga que

experimentan, donde las consignas seran:

o Nos puede platicar cdmo es un dia para usted

o Platiqueme cémo es un dia con la persona que recibe los cuidados

o Nos puede contar como ha cambiado su actividad de cuidador primario en
este confinamiento

o Nos podria platicar su experiencia con la discapacidad multiple

o Nos podrian contar una anécdota con relacion a ser cuidador primario

CONSENTIMIENTO INFORMADO

AT\

Casa abierta al tiempo
UNIVERSIDAD AUTONOMA

METROPOLITANA
Unidad Xochimilco Ciudad de México, jueves 10 de diciembre de 2020

Consentimiento informado
Estimado participante:
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La Universidad Autbnoma Metropolitana, unidad Xochimilco se encuentran realizando
una investigacion titulada “Cuidador primario de familiares con discapacidad multiple: la
importancia de un dispositivo de intervencion para su acompafiamiento”, desarrollada
por; Benitez Lopez Gabriela, Castillo Zendejas ltzel Teresita, Fernandez Gutiérrez Olany
Sulem, Molina Hernandez Javier Vladimir, Reyes Garcia Angélica Anahi y Rosales
Villalobos Arlet, en el marco de su proyecto de trabajo terminal para obtener el grado de:
licenciados en psicologia. El presente documento tiene como finalidad hacerle conocer
los detalles del estudio y solicitarle su consentimiento informado para participar en él.

1. Objetivo de la investigacion

El objetivo de esta investigacion es conocer la dindmica de vida de los cuidadores
primarios de personas con discapacidad multiple y como la actividad de ser cuidador
primario impacta en su dia a dia y asi identificar si existe sobrecarga, desgaste emocional
y psicosomatico en ellos, para asi poder crear un grupo de reflexion entre los cuidadores
primarios y los estudiantes-investigadores, dicho grupo tendra como finalidad brindar
herramientas que sirvan para disminuir la sobrecarga, el desgaste emocional y
psicosomatico percibidos.

2. Breve descripcion

Los cuidadores primarios son personas que atienden las necesidades fisicas,
emocionales y psiquicas de un enfermo o persona dependiente. En este sentido, los
cuidadores primarios de personas con discapacidad multiple pueden presentar
sobrecarga, desgaste emocional y psicosomatico. Con forme a esto, el presente estudio
se propone conocer la historia de vida de los cuidadores primarios.

3. Metodologia

El presente proyecto consta de dos etapas; en la primera, se haran entrevistas
individuales y/o grupales con los cuidadores primarios y los estudiantes, para rescatar la
subjetividad de cada uno de los cuidadores primarios e identificar la sobrecarga,
desgaste emocional y psicosomatico que tienen, asi como los factores que pueden influir
en ellos. En una segunda etapa, se pretende crear un grupo de reflexién entre los
cuidadores primarios y los estudiantes, este grupo tendra el fin de brindar herramientas
que auxilien en la disminucién de la sobrecarga, el desgaste emocional y psicosomatico
percibidos o construidos.

4. Su participacion en el estudio

Su participacién en este estudio es de caracter libre y voluntario, pudiendo solicitar ser
excluido de esta investigacion y que sus intervenciones no sean consideradas en este
proyecto, sin justificacion previa ni prejuicio para usted.

Si usted participa en esta investigacion lo hace bajo su expreso consentimiento
informado que firma y autoriza.

5. Confidencialidad

La confidencialidad de su identidad sera resguardada por las siguientes medidas:
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1. Las charlas seran grabadas en formato audio, ocasionalmente sera en video, y
solo los investigadores responsables tendran acceso a los datos proporcionados
en ellas.

2. Los participantes son libres de proporcionar sus nombres, dar un seuddénimo o
pedir que sea anonima su participacion.

3. Las charlas recibiran un cédigo para cada participante, que solo conoceran los
investigadores responsables de este estudio y seran realizadas en un ambiente
propicio que estimule la comunicacion elegido por el participante.

En el analisis general de los datos se utilizara una estructura codificacion de los datos
obtenidos y el momento en que se realiz6. Dadas las caracteristicas del estudio, los datos
serdn usados solamente en las instancias académicas de investigacién y aquellas
propias de la divulgacién investigativa.

En la presentacién de resultados se utilizaran los nombres, seudénimos o nombres
ficticios y se reservara todo posible sobre sus datos personales.

Asimismo, los investigadores responsables asumen un compromiso de confidencialidad
para resguardar la identidad de todos los involucrados en este estudio.

6. Beneficios

Este estudio no tiene beneficios directos para usted. En este sentido, producto de su
participacion no se generan incentivos econémicos ni de ningun tipo. Cabe destacar
también que su participacién en este estudio tampoco tiene asociado ningun tipo de costo
para usted, siendo la maestra Patricia Estrada quien fungira como enlace entre los
cuidadores primarios y los investigadores responsables para las charlas.

En tal sentido creemos que la investigacion produce mas bien, beneficios indirectos en
sus participantes, puesto que les permitira reflexionar y quizas comprender de forma
holistica aspectos importantes de la sobrecarga, del desgaste emocional y psicosomatico
que experimental los cuidadores primarios.

7. Riesgos

Si se generara alguna controversia o molestia producto de alguna pregunta, consigna o
reflexibn durante su participacion en las charlas, los investigadores responsables
procuraran dar primeros auxilios psicoldgicos y si se requiere se derivara al participante
con la maestra Patricia Estrada para contenerle emocionalmente y brindarle la asistencia
requerida, ya que ella es una profesional con gran experiencia.

8. Almacenamiento y resguardo de la informacion

Toda la informacion que se recabe de esta investigacion estara siempre resguardada y
al cuidado de los investigadores responsables.

Las charlas, los audios y las transcripciones asociadas, seran solo realizadas por los
investigadores responsables. Todo material electrénico sera debidamente almacenado y
respaldado en los equipos computacionales con contrasefia de los investigadores.
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Tanto este consentimiento, como los documentos impresos que se generen y sean

necesarios utilizar se almacenaran de forma reservada.

Es importante resaltar que el audio y video de las entrevistas se entregaran a las

autoridades de CEMDYS A. C. hasta el término y aceptacion del estudio.

9. Acceso a los resultados de la investigacion

Los participantes podran consultar la informacion al término y aceptacion de la

investigacion.

10. Compromiso

Por su aceptacion los participantes se comprometen a:

- Proveer informacion real en cada instancia que me sea solicitada y responder de

acuerdo con mis concepciones, conocimientos y experiencias, asi como también
a utilizar mi lenguaje habitual al escribir, responder o reflexionar.

11. Contacto

Si usted tiene preguntas acerca de sus derechos como participante de este estudio,
reclamamos o0 dudas acerca de esta investigacion, por favor contactese con los
investigadores responsables: Benitez Lopez Gabriela, teléfono celular: 5532256669,
correo electrénico: gabye09050227@gmail.com; Castillo Zendejas Itzel Teresita,
teléfono celular: 5513614180, correo electrénico: megaitcaz@gmail.com; Fernandez
Gutiérrez  Olany Sulem, teléfono celular: 5560197012, correo electrénico:
olanysulemfgi@gmail.com; Molina Herndndez Javier Vladimir, teléfono celular:
5564498253, correo electrdnico: vladimir.molina6@gmail.com; Reyes Garcia Angélica
Anahi, teléfono celular: 5563215641, correo electrénico: armaybr22@gmail.com, y;
Rosales Villalobos Arlet, teléfono celular: 7775218144, correo electrénico:
arlet2013rv@gmail.com.

Declaro conocer los términos de este consentimiento informado, los objetivos
investigacion, las formas de participacion, de los costos y riesgos implicados, y del
acceso a la informacion y resguardo de informacién que sea producida en el estudio.
Reconozco que la informacién que provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial. Ademas, esta sera usada solo con fines de difusidon
académica.

He sido informada(o) de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin tener que dar
explicaciones ni sufrir consecuencia alguna por tal decision.

Nombre del participante:

Firma
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ACEPTAN
Investigadores Responsables
Benitez Lépez Gabriela
Castillo Zendejas Itzel Teresita
Fernandez Gutiérrez Olany Sulem
Molina Hernandez Javier Vladimir
Reyes Garcia Angélica Anahi
Rosales Villalobos Arlet
“Cuidador primario de familiares con discapacidad multiple:
la importancia de un dispositivo de intervencion para su acompafamiento”
Universidad Autonoma Metropolitana, Unidad Xochimilco

Se deja constancia en este instante que este documento (consentimiento informado) sera
firmado mediante la grabacién donde autoriza el uso de sus datos y narraciones.

CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
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CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
Datos Generales Cuidador Primario de Personas con Discapacidad Multiple

Las siguientes preguntas que se le(s) van a realizar tienen por objeto recabar sus datos generales que serviran como medida estadistica y de control para nuestro proyecto de

investigacion.

Nombre completo:

Género: F_ Mo

Estado Civil: Casado(a)___ Divorciado(a) ___ UnionLibre Soltero (a) Viudo (a)
Edad: afios

Grado de estudios:  Educacionbdsica Educacion MediaSuperior _ Educacion Superior__ CarreraTécnica
¢Conquiénvive?:  Esposofa)/Mijos _ Familia __ Hijos__

Usodetiempolibre:  Laboresdomésticas  Deportes/actividadesrecreativas  Descansar__ Otra(s) __ écudles?

Imagen del cuestionario sociodemografico utilizado en las entrevistas de cuidadores primarios.
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

El Objetivo de la Escala Zarit es medir la sobrecarga del cuidador evaluando dimensiones como
calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar
problemas conductuales y clinicos del paciente cuidad. Las preguntas de la presente escala,
tiene cinco opciones:

Nunca

Rara vez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

Vi WIN|-

Aplicacion

Esta escala puede ser autoaplicada o aplicada por el profesional que realiza el
control de la salud.

Interpretacion

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 0 a 4. Luego se suma el puntaje obteniendo un
resultado entre 0 y 88 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en:

Ausencia de sobrecarga <25
Sobrecarga ligera 26-34
Sobrecarga intensa >35

— El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa.

— El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador, por lo cual se debe indicar.

— Laausencia de sobrecarga requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de
los requerimientos de cuidado.
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Consigna para dar inicio al test:

Vamos a realizarle una serie de preguntas con relacion a la actividad que realizan de
cuidadores primarios, consideren de un afno a la fecha para contestar, tomen el tiempo
gue sea necesario para su respuesta.

Algunas  Bastantes Casi
veces veces siempre
1 2 3 4 5

Pregunta Nunca Raravez

éPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar ya

! no dispone de tiempo suficiente para usted?
2 éSiente verglienza por la conducta de su familiar?
3 éCree que la situacion actual afecta negativamente la
relacién que usted tiene con otros miembros de su
familia?
4 éTiene miedo por el futuro de su familiar?
5 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar a su familiar?
6 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar a su familiar?
7 éSiente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar?
3 éSe siente incomodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?
9 ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica

persona que le puede cuidar?
¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos
10 para los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus
otros gastos?
¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por
11 mucho mas tiempo?

¢éSiente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo su rol de cuidador/a primario/a?

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona?

12

13

14 ¢Piensa que deberia hacer méas por su familiar?
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Anexo 2: Transcripciones de entrevistas a los cuidadores primarios

A consecuencia del volumen excesivo del total de transcripciones en los 14

cuidadores primarios, estas evidencias se podran consultar en el siguiente enlace:

https://drive.google.com/drive/folders/1wQ3aKEtayNCJpL6qJUwwcnl9JiUypoW _

?usp=sharing

Anexo 3: Glosario de discapacidades en la poblacién a cargo del cuidador

primario

En esta seccidn se presenta un glosario con las discapacidades de las personas

a cargo de los cuidadores primarios.

Acidosis Tubular Renal (ATR): Es una enfermedad que se origina cuando los
rinones no eliminan los acidos apropiadamente de la sangre a la orina. En
consecuencia, permanece demasiado acido en la sangre, lo que recibe el nombre
de acidosis. Cuando el cuerpo lleva a cabo sus funciones normales, produce
acido, pero si este acido no se elimina o se neutraliza, la sangre se torna
demasiado acida lo que puede llevar a desequilibrios electroliticos en la sangre,
asi mismo, puede causar problemas con el funcionamiento normal de algunas
células (MedlinePlus, 2020).

Afaquia: Es una hipermetropia causada por ausencia del cristalino en el ojo, o
surge como consecuencia de una intervencion quirdrgica que generalmente es
por la atencién de cataratas en donde el cristalino es luxado —extirpado— y es
sustituido por un lente intraocular (Pimentel, 2010).

Autismo: Segun Bowley/Gardner (1976) en el libro “El nifio disminuido”, nos
presenta que este espectro puede resumirse en nueve puntos: retraimiento en el
contacto y notable incapacidad para establecer relaciones personales adecuadas,
tienen desconocimiento de la propia identidad personal, se preocupan por objetos

que pueden ser inanimados, tienen resistencia a los cambios en su medio
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ambiente, falta de lenguaje, manias, tics y movimientos extrafos, ansiedad aguda
aparentemente ilégica, y por ultimo, dificultades de percepcidon que interfieren con
el aprendizaje normal.

Cardiopatia: Tipo de enfermedad que afecta el corazdn o los vasos sanguineos.
La cardiopatia mas comun es la cardiopatia coronaria (arterias coronarias
estrechas u obstruidas), que a veces produce dolor de pecho, infarto de miocardio
o accidente cerebrovascular. Otras cardiopatias son la insuficiencia cardiaca
congestiva, los problemas del ritmo cardiaco, las cardiopatias congénitas
(enfermedades cardiacas desde el nacimiento) y la endocarditis (inflamacién de
la capa interna del corazén). También se llama enfermedad cardiaca vy
enfermedad cardiovascular (NIH, s.f.).

Ceguera total: Es la ausencia total de visidn, no hay percepcion de luz. La pérdida
de la vision puede suceder de manera repentina o con el paso del tiempo debido
a una afectacion congénita o adquirida, incluso la persona puede nacer con esta
afectacion, es posible que se presente en un solo ojo o0 ambos (Hospital de la luz,
s.f.). Entre las causas se encuentran la atrofia optica, cataratas congénitas,
hidrocefalia, y una afeccién postnatal que recibe el nombre de glioma. Los datos
que nos brinda la OMS se encuentran en diferentes categorias; Leve: agudeza
visual inferior a 6/12, Moderada: agudeza visual inferior a 6/18, Grave: agudeza
visual inferior a 6/60 y Ceguera: agudeza visual inferior a 3/60 (OMS, 2018).
Debilidad visual: Se le denomina a las personas que sélo ven sombras o bultos, y
a otras limitaciones que no pueden ser superadas con el uso de lentes, como
desprendimiento de retina, acorea, facoma y otras.

Cabe sefalar que una debilidad visual puede ser ocasionada, entre otros motivos,
por una disminucién severa de la agudeza visual, por la imposibilidad de percibir
visién tridimensional, asi como por trastornos en la visién de los colores que sélo
permiten ver en blanco y negro, o por trastornos en la adaptacién ala luz y en la
percepcion de tamanos y formas. Se considera que hay discapacidad cuando esta
afectado un solo ojo o los dos (IPACIDEVI, s.f.).

Debilidad visual profunda: La debilidad visual o pérdida de la vision, es una
condicién fisica que provoca la disminucion de la capacidad para ver en diversos
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grados y que causa una serie de dificultades que no pueden ser completamente
compensadas con la utilizacion de gafas o lentes de contacto. La pérdida de la
vision puede aparecer de forma subita o repentina, o bien desarrollarse
gradualmente con el paso del tiempo. Ademas, la pérdida de la vision puede ser
completa o parcial; es decir, que puede afectar a ambos ojos o solamente a uno
respectivamente, incluso, solo puede ser parcial porque afecta a ciertas partes del
campo visual. El abanico de causas que pueden provocar la pérdida de la visidén
es sumamente variado y abarcan desde aquellas que afectan directamente a los
ojos hasta las que implican a los centros cerebrales de procesamiento visual
(Psicologia y mente, 2020).

La discapacidad visual grave o profunda y la ceguera representan conjuntamente
el total de casos de discapacidad visual. La mayoria de las personas consideradas
con alguna debilidad visual responden a algun estimulo como puede ser luz y
oscuridad, movimientos de objetos, es decir, conservan restos visuales utiles para
su movilidad (DISCAPNET, s.f.).

Discapacidad intelectual: Es un estado donde la persona tiene limitaciones
significativas en el orden del funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa
que se manifiestan en la vida diaria como la disminucién de habilidades practicas
en el orden social y conceptual, a su vez esta discapacidad inicia antes de los 18
anos (Verdugo, 2003).

Disgenesia cerebral: Se conoce como disgenesia cerebral a la malformacion
cortical propiamente dicha que implica una génesis anémala del cértex cerebral
(Cadena, 2014). Este ultimo es la region mas grande del cerebro y desempefia un
papel clave en la memoria, la atencidn, la percepcion, la cognicién, la conciencia,
el pensamiento, el lenguaje y la conciencia (Boeree, 2018).

Enfermedad renal crénica: La Insuficiencia Renal Crénica (IRC) consiste en el
deterioro progresivo e irreversible de la funcidon renal. Es decir, los rifiones pierden
lentamente su capacidad para eliminar toxinas y controlar el volumen de agua del
organismo. En la mayoria de los casos, se llega a la situacion de enfermedad renal
crdnica, tras un periodo de tiempo variable, asi que pueden pasar afos desde el
inicio del diagnéstico inicial hasta llegar a la fase crénica.
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En el momento en que los rifiones pierden su funcion, también dejan de producir
una serie de hormonas que ayudan a regular la tension arterial y estimular la
produccion de glébulos rojos (eritropoyetina) o la absorcién de calcio de los
alimentos para mantener los huesos saludables (vitamina D), (Yuguero, Romero,
Vera, Quintela, Lépez, Monereo y Mayordomo, 2018).

Epilepsia: Es una enfermedad cerebral crénica que afecta a personas de todo el
mundo y se caracteriza por convulsiones recurrentes. Estas convulsiones son
episodios breves de movimientos involuntarios que pueden afectar a una parte del
cuerpo (convulsiones parciales) o a su totalidad (convulsiones generalizadas) y a
veces se acompafan de pérdida de la consciencia y del control de los esfinteres
(OMS,; s.f.).

Epilepsia sintomatica: Las epilepsias incluyen un grupo de enfermedades del
sistema nervioso central de etiologia, prondstico y tratamiento muy diversos.
Pueden ser la manifestacion de diversos trastornos y en su etiologia pueden
intervenir tanto factores genéticos como adquiridos.

Se denominan epilepsias sintomaticas a aquellas secundarias a alguna lesion
cerebral subyacente, pudiendo presentarse en cualquier encefalopatia crénica, ya
sea de origen prenatal, perinatal, posnatal o metabdlico (Ochoa, et al., 2017).
Glaucoma: Que es producido por la acumulacién de fluido en la parte delantera
del ojo, al existir un exceso de liquido aumenta la presién en el glébulo ocular que
dafa el nervio Optico, de tal manera que este fluido no es drenado, como es el
caso de glaucoma de angulo abierto, también existe otra variante, el de angulo
cerrado, que es mas severo al grado de provocar ceguera (Kierstan, 2019).
Hipoacusia: Es una disminucién de la sensibilidad auditiva que afecta al oido, esta
puede presentarse de manera unilateral, cuando afecta un solo oido, o bilateral,
en caso de que afecte a ambos oidos. Esta disminucion auditiva puede
presentarse en cualquier etapa de la vida ya que las causas son muy variadas,
existen tanto factores genéticos como adquiridos que pueden contribuir a la
pérdida de audicion.

La hipoacusia en nifios puede ser de caracter genético o adquirido y sus causas

principales son: infecciones maternas, nacimiento prematuro, traumatismos de
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parto, incompatibilidad sanguinea con la madre, infecciones virales, bacterianas o
traumatismos después del nacimiento. En nifios y recién nacidos, la disminucién
auditiva puede generar dificultades en el desarrollo del habla y del lenguaje, el
comportamiento, y la comprensién de contenidos educativos en el aula (uSound,
2019).

Luxacién de cadera: Se produce una luxacién de cadera cuando la cabeza del
fémur, que tiene forma de esfera, se sale de la cavidad redondeada que existe en
la pelvis. Por lo general, se produce una luxacion de cadera cuando una fuerza
muy intensa golpea la rodilla flexionada y empuja la cabeza del fémur hacia atras
(Campagne, 2019).

Microftalmia: Presencia de glébulo ocular pequefio que puede ser unilateral o
bilateral, es decir, en uno o en ambos ojos generalmente se presenta durante el
embarazo, esta puede ser causada por; la exposicion prenatal a teratégenos,
alcohol, infecciones y trastornos cromosdémicos o0 genéticos, esto a su vez genera
retrasos en el crecimiento y desarrollo facial. Lo anterior trae como consecuencia
complicaciones en la debilidad de la vista o pérdida de ella (Simedn, 2018).
Paralisis cerebral (PC): Se caracteriza por la presencia de rigidez muscular que
dificulta el movimiento, se deriva de malformaciones cerebrales que ocurren antes
del nacimiento, esto sucede en la parte mas voluminosa del encéfalo del cerebro.
Por lo tanto, no es una enfermedad, sino una serie de malformaciones que dafan
las partes del cerebro que controlan los movimientos musculares (Victorio, 2020).
Retinopatia del prematuro: Es un desarrollo anormal de vasos sanguineos en la
retina del ojo que ocurre en bebés que nacen muy prematuros. Si un bebé nace
tempranamente es posible que los o0jos no se desarrollen de manera apropiada y
los vasos pueden dejar de crecer o crecen de manera anormal desde la retina
hacia la parte posterior del ojo, al ser los vasos sanguineos muy fragiles se pueden
ocasionar derrames e incluso causar sangrado en el ojo. Asi mismo, se puede
desarrollar un tejido cicatricial y desprender la retina de la superficie interior del
ojo. En casos graves, esto puede ocasionar pérdida de la vision (MedelinePlus,
2020).
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Sindrome MARA: El Sindrome MARA o Sindrome MAR como se refiere en
algunos sitios web, son malformaciones anorrectales, las cuales pertenecen a un
espectro de trastornos raros del recto y el ano con anatomia variable. Estas
malformaciones son defectos congénitos (problemas que ocurren cuando el feto
se esta desarrollando durante el embarazo). Con este defecto, el ano y el recto (el
extremo inferior del tracto digestivo) no se desarrollan correctamente.
Durante la defecacion, las heces pasan del intestino grueso al recto y luego, al
ano. Los musculos de la zona anal contribuyen a controlar la defecacion. Los
nervios de dicha zona ayudan a los musculos a percibir la necesidad de la
defecacion, ademas de estimular la actividad muscular.
Con una malformacién anorrectal, pueden ocurrir varias anomalias, incluyendo las
siguientes: el pasaje anal puede ser estrecho, puede haber una membrana sobre
el orificio anal, el recto quizd no se conecte con el ano, el recto puede estar
conectado con una parte del tracto urinario o del aparato reproductor.
Esta malformacion se genera a medida que el feto crece en el utero de la madre,
ya que el extremo inferior del tracto intestinal se forma en los primeros meses del
embarazo. Es necesario que ocurran ciertos pasos entre la 72 y la 102 semana de
gestacion para que el recto y el ano se separen del tracto urinario y se formen
correctamente. A veces, estos pasos no suceden como deberian, y el recto o el
ano pueden no desarrollarse normalmente (Stanford Children’s Health, 2020).
Sindrome de West: Es un tipo de epilepsia catastréfica del primer afio de vida, se
caracteriza por la traida electroclinica: espasmos clinicos, retardo del desarrollo
psicomotor y patrdn electroencefalografico de hipsarritmia (EEG). Al ser un
sindrome poco comun aun se desconoce su fisiopatologia y presenta una amplia
gama de etiologias, segun las cuales solo se puede clasificar en tres: genético,
estructural/metabdlica y de causa desconocida (criptogénico). A diferencia de las
demas epilepsias, esta suele ser refractaria a los farmacos, es decir, la medicina
ya no provocaba ningun efecto positivo a la salud (Garcia, Meneses y David, 2014
34).

Sordomuda/o: Este no es un término médico, sin embargo, existen dos

condiciones que estan presentes y que tienen que ver con personas sordas que
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como consecuencia presentan dificultades para hablar, segun la OMS las causas
por las que se puede perder la audicion pueden ser congénitas (hereditarias y no
hereditarias) y adquiridas (enfermedades, traumatismos, exposicion a sonidos
elevados), estas pueden traer como consecuencia problemas en la comunicacién
que afectan la vida del individuo, generando; soledad, aislamiento y frustracion
(OMS, 2019). En el caso de la “mudez” refiriéndonos a la discapacidad de la
comunicacién existe una interrelacién entre el sordo y el mudo, pues la generacién
de una palabra o enunciado esta supeditada a procesos de percepcion,
comprensién y reproduccidon que dependen de las condiciones anatomo-

fisioldégicas de cada individuo (Alvarado, 2017).
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Anexo 4: Cartas descriptivas del Taller “Mi Autocuidado”

CARTA DESCRIPTIVA N°1

FECHA:

17/abril/2021 (FODA)

24/abril/2021 (AUDIO-DESCRIPCION)
01/mayo/2021 (ARTETERAPIA)
15/mayo0/2021 (LECTOESCRITURA)
22/mayo/2021 (CIERRE DEL TALLER)

HORARIO:
10:30-10:35 hrs. / 11:25-11:30 hrs.
10:35-10:40 hrs. / 11:45-11:50 hrs.
10:40-10:45 hrs. / 11:55-12:00 hrs.
10:35-10:40 hrs / 11:55-12:00 hrs.
10:25-10:30 hrs/

ACTIVIDAD: EJERCICIO DE RESPIRACION

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD:
Alcanzar un estado de relajacion,
mantener la concentracion y liberar

cualquier tension o emocion
desagradable.

INTEGRANTES: ANAHI REYES LUGAR DE LA ACTIVIDAD:
CEMDYS A.C

PROCEDIMIENTO | TIEMPO DURACION

MATERIALES | OBSERVACIONES

Después de dar un Depende | 5 minutos
breve encuadre por la

parte del responsable | actividad

de la actividad del asignada

dia, se le da la palabra | al dia.
a Anahi para realizar
el ejercicio de
respiracion.

Les indica a los
cuidadores primarios
lo siguiente:

Ejercicio de
respiracion semi

Lt guiada.
relajante
Boci -Antes de iniciar y al
E ocina ) finalizar la actividad
pequiena del dia.
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-Sentarse
comodamente.

-Colocar los pies
sobre el piso y las
manos sobre las
piernas.

-Cerrar los ojos.

Posteriormente, guia
el ejercicio de
respiracion con voz
suave, haciendo
pausas entre cada
indicacion al mismo
tiempo que se
reproduce una
melodia relajante de
fondo:

-Comenzamos a
respirar a nuestro
propio ritmo.

-Sentimos el ir y venir
de nuestro aire.

-Puedes sentir tu
estomago hincharse y
contraerse.

-Inhalamos y
exhalamos, sintiendo
la respiracion en el
pecho o en cualquier
parte del cuerpo. Lo
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importante es
percibirla y tener
conciencia de ella.

-Se amable contigo
mismo y regdlate un
abrazo o una sonrisa.

-Una vez mas,
inhalamos por la nariz
y exhalamos por la
boca.

-Continuamos
respirando a nuestro
propio ritmo con
calma.

-Poco a poco
comenzamos a abrir
nuestros 0jos.

-Podemos mover los
pies, las manos, el
cuello o los hombros,
para liberar cualquier
tension.

-Bienvenidos
nuevamente.

Anahi agradece,

termina el ejercicio y
quién dirige la
actividad pregunta a
los cuidadores:

; Como se sintieron?
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CARTA DESCRIPTIVA N° 2

FECHA: 17 de abril de 2021

HORARIO: 10:00 a 12:05 hrs

ACTIVIDAD: FODA

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD:
Reconocer las fortalezas, ventajas y
habilidades que tienen los cuidadores
primarios

INTEGRANTES: ARLET ROSALES, apoyada con | LUGAR DE LA ACTIVIDAD:
GABRIELA BENITEZ CEMDYS, A.C.
PROCEDIMIENTO | TIEMPO DURACION MATERIALES | OBSERVACIONES
1. Presentacion de
los asistentes:
La actividad consiste .
en que cada uno diga EStE% actividad se
lo siguientes: realiza para poder
reconocernos por los
+» Nombre nombres e
« Edad interactuar todos.
s Algo que le
guste La sefiora Blanca, a
% (Cémo se lo largo de la sesion
encuentran 2elg- estd recibiendo
hoy? 10:20 apoyo de Itzel.
% (Qué esperan s 10 minutos G
del taller? La actividad la inicia
Arlet, poniendo el
Para pasar el turno, la ejemplo y a su vez
seleccion del dando su
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siguiente participante
serd con la indicacioén
“digan la prenda y el
color de la persona
que quieren que
participen después de
ustedes”

informacion.

2. Encuadre:

-Informar de las
grabaciones y las
fotos que se tomaréan.

-Duracion de la

primera sesion. 10:20- 5 i < Arlet es la encargada
10:25 1hguno de realizar ene
-Mencionar quienes hrs encuadre.
estardn a cargo de las
actividades.
-Aclarar que habra
personas apoyando a
la sefiora Blanca y la
seflora Maria del
Carmen.
3. Inauguracién
del taller:
10:25- Ninguno Gabriela es la
-Dar la bienvenida. 10:30 5 minutos encargada de realizar
hrs la inauguracion.

-Se da la hora exacta
de inauguracion.
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4. Ejercicio de
respiracion:

-Se realiza con los
cuidadores primarios
y el equipo de
investigacion.

10:30-
10:35
hrs

5 minutos

Ninguno

Anahi, es la
encargada de guiar la
actividad de
respiracion.

Se cerrd la puerta
durante estos
minutos, debido al
ruido que habia en el
exterior.

5. Actividad:

Se inicia explicando
los materiales que se
encontraban sobre la
mesa, estos son los
que se utilizan para la
actividad.

-Se inicia tomando
dos hojas que se
doblaran a la mitad.

-Al tenerlas doblas se
unen para formar un
cuadernillo.

-Teniendo unidas las
dos hojas, se engrapa
el costado que esta
cerrado, dejando el
otro lado con la
libertad de mover.

-En el lado que esta
engrapado de realiza
un dobles para poder

La encargada de
coordinar la
actividad es Arlet.
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abrir con facilidad el
cuadernillo.

La primera consiga
es:

s “Deben
escribir en la
primera
pagina su
nombre y
decorarla con
algo que les
guste”.

-Para la segunda
pagina se les dijo lo
siguiente:

< “Enla
segunda
pagina, en
forma de lista
se van a
escribir las
habilidades
que ustedes
consideran
que tienen,
minimo deben
de ser tres”

Para que se
comprenda mejor se
hace la pregunta
o “Quéeslo
que usted
considera que
hace bien?” a

10:35-
11:15
hrs

40 minutos

-Hojas blancas o
de color tamafno
carta

-plumones y
plumas

-Engrapadora

Entre cada
indicacion, se brinda
tiempo necesario
para concluir con
cada una de las
partes.

En ocasiones se
espera a que todos
terminen, para poder
ir al mismo tiempo.

Si se llega a tener
dudad, Arlet las
contesta acercandose
a la mesa
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su vez
también se
agrega que la
pagina se va a
decorar.

En cuanto a la
tercera pagina, se
indica:

“Para la
pagina
siguiente en
forma de lista
se van a
escribir las
ventajas que
ustedes
consideran
que tienen
como
cuidadores”

-Continuando con la

cuarta pagina se les

pidio:
+» “Escriban lo
que les
molesta,
también en
forma de lista,
puede ser
desde
personas,
objetos, todo
cuenta”.

- Para la quinta
pagina, la consigna
fue
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X/

s “Igual en
forma de lista,
escribir
(,como se
sienten al ser
ellos?”

En este momento se
puso un ejemplo.

-Para la ultima

pagina
< “Vana
pensar en
algo que
deseen
mucho, no
existen los
limites,
;como se
autocuidaria
o

Esta fue la ultima
consigna que se dio.

Las seis paginas
serdn decoradas si asi
lo quieren ellos.

6. Compartir
actividad:

Se pregunta ;quién
quiere compartir lo
que se escribid? si es
asi se les dard la

Sélo quienes quieran
compartir lo que
escribieron se les
abrird un espacio de
escucha.

Al finalizar se les
dard una hoja con
consignas para ser
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palabra para ser
escuchado.

Los cuidadores
eligieron cederle la
palabra a otro
cuidador diciendo su
nombre.

11:15-
11:35
hrs

20 minutos

-Cuadernillo
hecho por ellos.

contestadas en su

casa.

Las consignas son:

% (Cuadles son

las fortalezas
que usted
considera que
tiene?

% (Cuadles son
las
debilidades o
desventajas
que usted
tiene? (como
persona y
como
cuidador
primario).

» (Qué lo hace
feliz? (puede
ser desde un
objeto,
momento o
persona, todo
es valido).

L)

También se les
pedird los materiales
para la siguiente
sesion del taller

7. Ejercicio de
respiracion:

-Se realiza con los
cuidadores primarios
y el equipo de
investigacion.

11:35-
11:40
hrs

5 minutos

Ninguno

Anahi, es la
encargada de guiar
esta actividad de
respiracion.

Se cerrd la puerta
durante estos
minutos, debido al
ruido que habia en el
exterior.
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8. Preguntas:

Se les preguntara a
los cuidadores

La mayoria de los
comentarios fueron
positivos, dentro de
ellos hubo una
sugerencia acerca de

- ;Coémo se sintieron 11:40- 10 minutos Ninguno realizar actividades

en el taller? 11:50 con mds

- ;Como se sintieron hrs profundidad.

durante la actividad?

- ¢ Coémo se sintieron

durante la

respiracion?

Y, por altimo

-Si tiene alguna duda

9. Agradecimien- | 11:50- 10 minutos Al finalizar la sesién

tos: 12:00 Ninguno cada uno de ellos

hrs agradecio de vuelta y

Los investigadores
dieron las gracias.

fueron saliendo del
salon.
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CARTA DESCRIPTIVA N° 3

FECHA: 24 de abril del 2021

HORARIO: 10:00 a 12:10 hrs

ACTIVIDAD: AUDIODESCRIPCION

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD:
Expresar sentimientos y emociones
agradables, reconocerse, describirse a
ellos mismos y a otro cuidador primario.

INTEGRANTES: GABRIELA BENITEZ, apoyada | LUGAR DE LA  ACTIVIDAD:
con ITZEL CASTILLO CEMDYS, A.C.
PROCEDIMIENTO | TIEMPO DURACION MATERIALES | OBSERVACIONES
1. Encuadre:
La investigadora,
-Duracién de la 10:25 10 minutos Ninguno Itzel, es la encargada
segunda sesion del 10:35 de realizar este
taller. hrs encuadre con los
cuidadores
-Mencionar quienes primarios.
estardn a cargo de las
actividades.
2. Ejercicio de -Muisica
respiracion relajante Anahi, es la
10:35- 5 minutos encargada de guiar
-Se realiza con los 10:40 -Bocina esta actividad de
cuidadores primarios hrs (pequefia) respiracion.
y el equipo de
investigacion.
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3. Rapport:

-Se comienza con un
breve rapport,
realizando las
siguientes preguntas:

% (Cémo se
encuentran el
dia de hoy?

La compafiera y
encargada de esta
segunda sesion,
Gabriela, al escuchar
y observar que nadie
de los cuidadores
primarios habia

% (Ustedes 10:40- N escuchado hablar de
saben que es 10:50 10 minutos guno la
la audiodes- hrs audiodescripcion”,
cripeién? procede a dar una
explicacion de esta,
-Dependiendo las o la para que sea del
respuesta sobre el conocimiento de
conocimiento de la todos.
audiodescripcion, se
da una definicién o
aclaracion mas
amplia.
4. Explicacion del
material y la
actividad
-Mencionar el
material con el que
van a trabajar; hojas
de color y/o blancas,
plumas y plumones,
TIISIMOS que se -Hojas blancas | Los cuidadores
encuentran sobre las tamafio carta primarios no tienen
D 10:50- 15 minutos . ninguna duda y son
11:05 -Hojas de color | accesibles a realizar
hrs tamario carta las indicaciones.

162




-Explicar c6mo se
usard la fotografia
que se les pidio.

-Cada cuidador va a
tomar dos hojas
(blancas o de color) y
las van a engrapar en
la esquina superior
izquierda,
posteriormente se
colocaré en la parte
de arriba de la
primera hoja su
nombre (el del
cuidador primario) y
lo decoraran.

-Plumas y
plumones

Se concentran en
decorar y darle una
caligrafia distintiva
sus nombres.

5. Actividad:

-Se da la primera
consigna: “Vamos a
comenzar escribiendo
por qué eligieron
traer esa fotografia”.

-Posteriormente se
les indica: “Ahora
vamos a escribir lo
que se ve en la
fotografia”. Es
opcional si quieren
agregar coOmo estin
vestidos y de qué
color son las prendas.

-La tercera consigna
es: “Van a escribir lo

Se concentran en las
consignas dadas e
incluso comentan
que seria “la mesa
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que ustedes han
aprendido siendo

una contra la mesa

2

dos”.

cuidadores
primarios”. 11:05- Entre cada consigna
11:40 se da el tiempo
-Después se les hrs 35 minutos necesario para que se
expresa: “Es hora de escriba lo requerido.
escribir los logros Ninguno
que han tenido La altima consigna
ustedes, primero les causa un poco de
como personas y confusion.
después como Mencionan que
cuidadores nunca se habian
primarios”. Tienen puesto a reflexionar
que ser al menos sobre ese tema. Fue
cuatro. la consigna en donde
se tardan mds tiempo
-La penultima en escribir.
consiga es:
“Siguiendo en esta
dinamica, ahora se va
a escribir lo que se
dirfan a ustedes
mismo, pero a la
persona que eran
antes de convertirse
en cuidadores
primarios”.
-Por ultimo, se les
indica: “Van a
escribir que se dirian
a ustedes mismos
para autocuidarse”.
6. Compartir la Todos los cuidadores
actividad: primarios comparten
Hojas engrapas | en voz alta lo que
20 minutos | con lo escrito escribieron y se dan
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-Se da la oportunidad
de que los cuidadores
primarios compartan

lo que escribieron en

sus hojas.

11:40-
12:00
hrs

el tiempo necesario
para escuchar a los
demas.

7. Finalizacion de
la actividad:

-Se comunica que la
descripcion que
hicieron la deben de
pasar en formato de
audio en sus casas.

+» Ellos deciden
sila
descripcion la
quieren hacer
en forma de
audio y video,
es decir, si
quieren poner
la fotografia
de fondo e irla
audiodescribi
endo con lo
hecho en la
actividad. La
unica
condicién es
que sea con su
VOZ.

+» También es
opcional si
quieren poner
alguna
cancion o
musica de
fondo, si ese
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fuera el caso,
se pide que su
VOzZ se
escuche mas
fuerte.

-De igual forma, se
les pide que después
de haber hecho la
audiodescripcion, la
escuchen un dia de la
semana que quieran,
de preferencia con los
ojos cerrados.

-Por dltimo, se les
comenta que se
dejard otra actividad
para realizar en sus
casas.

-La compafiera y
encargada de la
actividad, Gabriela,
pasa a cada uno de
los lugares con una
bolsa, la cual
contiene los nombres
de cada cuidador
primario.

-Cada uno de ellos
debe de tomar un
papelito, sin decir el
nombre de la persona
que le toco. Ya que
debe de ser un
secreto. En dado caso
de que les tocara su
nombre, deberan de
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regresar el papelito y
tomar otro.

-En el caso la sefiora
Maria de Carmen la
compaiera Olany
escogerd por ella.

-Una vez que cada
cuidador primario
tenga un papelito con
el nombre de alguien,
se les informa que
deberan de
audiodescribir a la
persona que les toco.
Pero en esta ocasion
con consignas un
poco diferentes a las
que se trabajaron en
la actividad. Las
consigas se dan en
una hoja y son:

+* Iniciar con
“Yo soy (su
nombre) y
estoy
audiodescribi
endo a (la
persona que
les toco) ..."

¢ Describir a la
persona
fisicamente,
basandose en
la fotografia
de grupo
(opcional: se
puede agregar
las prendas

12:00-
12:15
hrs

15 minutos

12 juegos de
copias con las
indicaciones de
la segunda
actividad de la
sesion

Los cuidadores
primarios estan
atentos a las
indicaciones dadas
sobre las dos
actividades a realizar
en sus casas.

Expresan algunas
dudas referentes a
todo lo que se dijo y
se les pidio.

Se pide el correo de
los cuidadores
primarios que no se
tiene, esto para
enviar por este
medio la fotografia
tomada.
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que viste y de
que colores
son, también
se puede
describir el
entorno de la
fotografia,
todo es
vélido)

¢ Lo positivo
que ve en esta
persona

¢ Fortalezas que
percibe en
esta persona

% Lo que ha
aprendido de
esta persona

s (Qué le diria
a esta persona
para su
autocuidado?

-Es importante
mencionar que en
esta hoja se incluye
un correo electrénico
creado por el equipo
de investigadores.

-También se les
indica que en un
primer momento lo
van a hacer de forma
escrita y en un
segundo momento,
van a pasar lo escrito
en formato de audio.

s Ellos deciden
sila
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descripcion la
quieren hacer
en forma de
audio y video,
es decir, si
quieren poner
la fotografia
de fondo e irla
audiodescribi
endo.

¢ De igual
forma, es
opcional si
quieren poner
alguna
cancion o
musica de
fondo, si ese
es el caso, se
pide que su
VOZ sea mas
fuerte.

-Se pregunta si hay
alguna duda.

-Se procede a salir al
balcén para tomar
una fotografia en

grupo.

8. Ejercicio de
respiracion

-Se realiza con los
cuidadores primarios

12:15-
12:20
hrs

5 minutos

-Misica
relajante

-Bocina
(pequena)

Anahi, es la
encargada de guiar
esta actividad de
respiracion.

Mientras que se lleva
a cabo el ejercicio de
respiracion, Itzel
procede a tomar
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y el equipo de
investigacion.

fotografias de los
escritos de cada
cuidador primario.

9. Preguntas

-Para darle cierre a la
sesion se les hace las
siguientes preguntas:

12:20- Los comentarios y
% (Como se 12:30 10 minutos Ninguno las respuestas fueron
sintieron en hrs positivas.
esta segunda
sesion?
s (Coémo se
sintieron
fisicamente
durante los
ejercicios de
respiracion?
% (Hay alguna
duda o
comentario?
10.Agradecimien- Los investigadores,
tos y despedida Itzel y Vladimir,
12:30- dieron algunas
-Los investigadores 12:35 5 minutos Ninguno indicaciones
hrs relacionadas a las

dieron las gracias.

actividades tres y
cuatro,
respectivamente.
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CARTA DESCRIPTIVA N° 4

FECHA: 01 de mayo de 2021

HORARIO: 10:35 a 12:00

ACTIVIDAD: ARTETERAPIA

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD:
Conectar con las emociones, vivencias y
necesidades, generando reflexion y
conciencia del autocuidado.

INTEGRANTES: OLANY FERNANDEZ Y
VLADIMIR MOLINA

LUGAR DE LA ACTIVIDAD:
CEMDYS, A.C.

PROCEDIMIENTO | TIEMPO DURACION

MATERIALES | OBSERVACIONES

1. Encuadre:

-Se realiza la
pregunta ;Como se

sienten el dia de hoy? 10:35 10 minutos
10:45
-Se menciona la ey

duracion de la tercera
sesion que fue de dos
horas. Se comenté
que Gabriela estaria
acompanando a la
sefniora Blanca, a su
vez Arlet estaria
desde la Tableta
acompanando la
sesion de Zoom a la
sefiora Maria del
Carmen. Por su parte
Anahi e Itzel estarian

Todo transcurri6é con
normalidad y no
hubo preguntas al
respecto
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tomando fotos y
video.

-De la misma forma
se coment6 que
Olany y Vladimir
llevarian la sesion

-Finalmente se
comento que se tenia
que traer el
cubrebocas puesto de
forma correcta, es
decir hasta cubrir la
nariz. Por ultimo, se
preguntd si habia
alguna duda al

respecto
Ejercicio de 10:45- 5 minutos -Pieza de -Nuestra compafiera
respiracion: | 10:50 hrs. musica relajante | Anahi, se encarg6 de
guiar estd actividad.
-Los cuidadores
hacen el ejercicio de
respiracion y se
relajan.
2. Actividad:
modelado de .
plastilina -Plastilina de -La e Se
cinco colores. realizé mediante una
e e actividad de
-Vladimir: indico las e
.. visualizacioén
actividades que se . .

. dirigida, es decir;
trabajaron en la con misica con
sesion el modelado y -Cartulina. .

o volumen medio al
el dibujo.
modelar con
Para la brimera 10:45 35 plastilina el nifio, se
ratap 11:20 minutos buscé que los
actividad haremos hrs -Colores.

modelado y para ello

participantes
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utilizaremos primero
las plastilinas que

reflexionaran y
concientizaran del

tienen enfrente de autocuidado.
ustedes, utilizaran -Plumones.
libremente de los -Terminamos
cinco colores los que diciéndoles ese nifo
ustedes deseen para eres tu, con ese
modelar la figura de JEaeiaL carifio con el que td
un nifio. En el caso lo cuidas mereces ser
de no contar con las cuidado. Les
plastilinas podran pedimos que por
dibujar un nifio en favor en las
una hoja blanca. cartulinas que estdn
frente a ustedes le
-Compartir la pongan su nombre y
actividad sobre ellas coloquen
a sus figuras.
3. Actividad: -Medio pliego -La actividad se
Dibujo de cartulina realizé mientras se
blanca. escucha musica
-Vladimir: Comento clasica (Bach) se
que se dara paso a la 11:20 35 minutos dibujaron los
segunda actividad y 11:55 cuidadores y a su
explico de qué hrs -Colores. familia. Lo anterior

trataba.

con el objetivo de
reforzar la imagen
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-En esta segunda
actividad haremos un
dibujo por lo que
utilizaremos
cartulinas y las
acuarelas que tiene en
frente.

-Comentarios de la
actividad. Se les
pidi6 a los
participantes nos
comentaran sobre la
actividad como se
sintieron al dibujarse
y dibujar a su familia.

-Plumones.

-Acuarelas.

-Pinceles.

-Recipientes con
agua

-Bocina.

del cuidador y de sus
posibles redes de
apoyo.

4. Actividad:
trabajo con
los impulsores
del estrés

-Finalmente, la
actividad tres. Tal
como se realizé en
las anteriores
sesiones se dejé una
actividad para
hacerse en casa.

La consigna consistié
en:

-Ordenar las
cartulinas que se les
dieron con las frases

11:55
12:00
hrs

5 minutos

-Hojas carta
impresas.

-4 cartulinas de
colores.

-Se busco trabajar
con los impulsores
del estrés de una
manera reflexiva
buscando que el
cuidador reconociera
el impulsor y lograr
direccionar el
impulso al que se
podria encontrar con
esta situacion.

-En la hoja de apoyo
con las
instrucciones.
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como: S€ fuerte, date
Prisa, Sé perfecto,
Esfuérzate, de mayor
a menor relevancia en
su dia a dia.

-Si alguien me dijera
las frases antes
mencionadas ;Qué le
contestaria?

- (Qué me hacen
sentir estas frases?

Cabe mencionar que
a cada uno de los
participantes se les
dio una hoja de
apoyo con las
indicaciones para que
no hubiese confusién
y apoyarlos en la
actividad.

5. Preguntas,
sugerencias y
avisos:

- (Como se sintieron
durante esta sesion?

- Avisos de nuestras
compaifieras Itzel y
Gabriela

12:10
12:20 hrs.

10 minutos

-Las respuestas
fueron positivas.
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6.Agradecimiento 12:20 -Se dieron las
s y despedida. 12:25 hrs. 5 minutos gracias por asistir
finalizando asi la
sesion
CARTA DESCRIPTIVA N° §

FECHA: 15 de mayo del 2021

HORARIO: 10:00 a 12:20

ACTIVIDAD: LECTOESCRITURA

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD:
Identificar recursos resilientes.

INTEGRANTES: ITZEL CASTILLO, apoyada con

ANAHI REYES

LUGAR DE LA ACTIVIDAD:
CEMDYS, A.C.

PROCEDIMIENTO

TIEMPO

DURACION

MATERIALES | OBSERVACIONES
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1. Encuadre:

-Duracion de la
cuarta sesion del
taller (aclarar que
puede durar 10 0 15
minutos mas de lo
normal)

-Mencionar quienes
estardn a cargo de las
actividades.

-Mencionar el
material con el que
van a trabajar (sobres
blancos y hojas
tamafio carta de
colores o blancas)

10:25-
10:35
hrs

10 minutos

La investigadora,
Anabhi, es la
encargada de realizar
este encuadre con los
cuidadores
primarios.

2. Ejercicio de
respiracion

-Se realiza con los
cuidadores primarios
y el equipo de
investigacion.

10:35 -
10:40
hrs

5 minutos

-Musica
relajante

-Bocina
(pequeiia)

Anahi, es la
encargada de guiar
esta actividad de
respiracion.

3. Rapport:

-Se comienza con un
breve rapport,
realizando las
siguientes preguntas:

La compafera y
encargada de esta
cuarta sesion, Itzel,
al escuchar y
observar que solo
dos cuidadores
primarios dieron su
opinion sobre la
palabra “resiliencia”,
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% (Cémo se
encuentran el
dia de hoy?

% (Conocen el
concepto de
resiliencia o
han
escuchado
sobre é1?

-Dependiendo las o la
respuesta sobre el
conocimiento de la
palabra resiliencia, se
da una definicién o
aclaraciéon mas
amplia.

10:40 -
10:50
hrs

5 minutos

procede a dar una
definicién mds
amplia para que asi
quede mas claro el
concepto de esta. Asi
como también se da
a la tarea de hacer
uso de un ejemplo
para poder ser mas
clara.

Ejemplo: la
socializacion en
preescolar, una vez
que tome confianza
en mi misma, me fue
mas facil el
relacionarme con
mis compaiieros.

4. Actividad:

“Los tres sobres”

-Se explica que en la
mesa cuentan con
sobres blancos y que
cada cuidador
primario debe tomar
tres sobres y
posteriormente
decorarlos a su gusto
con los materiales
expuestos.

10:45 -
11:10
hrs

25 minutos

-Sobres blancos
tamafio carta.

-Brillantina de
diversos
colores.

-Lentejuela de
diversos
colores.

- Resistol y
silicon.

-Colores y
plumones.

-En un inicio, se
pretendia dar
solamente 10 o
méximo 15 minutos
de tiempo para
decorar los sobres,
sin embargo, al notar
que estaban
concentrados en
darles ese toque
personal, se decide
por que se utilicen
25 minutos para su
realizacion.
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5. Nombrar
los sobres:

-Se da la consigna de
que deben ponerle
nombre a sus sobres:

¢ Lo que he
logrado antes

¢ No estoy solo

¢ Experiencias

por descubrir

11:10
11:25
hrs

15 minutos

-Sobres blancos

-Se concentraron en
decorar los sobres y
agregarles el disefio
de caligrafia a sus
titulos.

6. Realizar las
cartas:

>

»* Se dio la
indicacion
que tomaran
tres hojas
cada uno de
ellos (de color
o blancas)

* Una vez que
realizaron esa
accion, se les
dijo que iban
a escribir tres
cartas para
ellos con el
siguiente
contenido:

1. Escribir lo que ha

logrado en el
pasado hasta la

L)

11:25
11:55
hrs

30 minutos

-Hojas de color
y blancas

-Colores

-Pluma

-Se pudo observar
que cada uno de los
cuidadores se
concentraron y
conectaron sus ideas
con las emociones.
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actualidad
(primer empleo,
una casa, carrera
profesional, hijos,
matrimonio,
etcétera)

Anotar las
personas que son
y fueron
importantes en su
vida

Redactar lo que
se desea hacer
mads adelante
(metas, alguna
llamada pendiente
a algun ser
querido, pedir
perdodn, entre

otros)
7. Compartir - Algunos de ellos se
actividad: transportaron a

*%* Se les pedird
que
compartan la
carta que mas
haya sido
significativa
para ellos

*%* Para terminar

la actividad se

les pedird y

explicard el

procedimiento
para guardar
sus cartas en
las cajas que
también

11:55
12:10
hrs

15 minutos

-Cartas
redactadas

eventos emotivos
que los llevo a
ponerse sensibles,
sin embargo,
hicieron referencia
en el cierre del taller
que fue una
actividad bastante
positiva ya que
lograron identificar
que esas emociones
les pertenecen como
efecto resiliente y no
como efecto
negativo como se
pensaba con
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decoraron con anterioridad. Otros

anterioridad: mas pudieron
1. Caja “Abrir expresar que por
cuando se crea alguna razon al
que ya no se escribir las personas
puede mas” se importantes

guardard el sobre
con su carta “lo
que he logrado
antes”

2. Caja “Abrir
cuando sienta que
ya no tengo de
donde
sostenerme”
guardar sobre con
su carta “no estoy

pensaron en personas
del pasado y que
actualmente se han
distanciado por
diversas situaciones.

-El equipo noto el
impacto positivo en
todo el material que
trabajaron y las

solo” reflexiones
3. Caja “Abrir otorgadas’’.

cuando ya no

quiera continuar”

guardar sobre con

carta

“experiencias por

descubrir”

8. Finalizar -Al otorgarles los
actividad: beneficios que les

brindaria esta

< Seles actividad:
comentard la '
importancia Ninguno % Expresar
que tienen el 12:10 5 minutos emociones sin
guardar sus 12:15 vergiienza ni
cajas en un hrs presion
lugar especial. % Una mejor

organizacion en

70 Visitar Anexo 2 para visualizar material, que se encuentra dentro de un enlace.
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¢ Explicar los
beneficios de
esta actividad

sus ideas y
decisiones
Mediante la
escritura liberar
la carga de estrés
o ansiedad que
pudiera generar
su rol de
cuidador
primario, las
emociones que se
presentan en las
distintas
vivencias o
experiencias.
+* Obtencion de
Nnuevos recursos
para reforzar su
nivel de
resiliencia
¢ Mejor
comunicacion
con su entorno

X3

%

>

>

Expresaron sentirse
bien con la actividad
y ayuddndoles a
reconocer la
importancia de tener
presente sus logros y
metas a alcanzar.

9. Respiracion

% Mismo
ejercicio del
punto 2

12:15
12:20
hrs

5 minutos

-Al realizar esta
actividad también al
final, ellos
mencionan que les es
de mucho beneficio
porque se mantienen
relajados.
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10. Preguntas

R/
** Se les hacen

-Hacer esta parte de
las preguntas al
cierre se pensé para

preguntas a conocer la
manera de subjetividad del
cierre para cuidador primario
visualizar el 12:20 5 minutos Ninguno dentro del taller.
impacto que 12:25
se tuvo en hrs -También el conocer
cada una de sus ideas,
las sesiones: comentarios o dudas,
’ . 2 Ve
** (como se nos hacian como
smtlerop L equipo replantearnos
esta sesion del nuestro actuar y la
taller? ..
. ) organizacion durante
*%* ;como se .

s las sesiones.
sintieron
fisicamente g

-Fue un espacio
durante la dond di
. . onde podian
actividad? ‘p
o j reflexionar un poco
*%* ;como se .

.. mas sobre el
sintieron . .
dutante la. ejercicio y en donde
respiracion? recaia el beneficio.

¢ (alguna duda
o comentario?
11.Agradeci-
e y -Se observaron
. rostros de
despedida :
entusiasmo y
agradecimiento por
. .
* Dar las gracias pensar en la dltima
por pr.e:sentarse il sesion de cierre.
la sesion, la 12:25 5 minutos
disposicion y el .
t' p y 12:30 -Aun cuando se
iempo. .
p hrs habia acordado la

sesion para la
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+ Se dio el aviso
que la proxima
sesion seria la
clausura del
taller, se acordo
que se haria un
breve convivid

clausura de manera
presencial por
diversas
circunstancias en los
cuidadores primarios
no se pudo llevar a
cabo y se adaptd
para hacerla via
zoom.

CARTA DESCRIPTIVA N° 6

FECHA: 22 de mayo del 2021

HORARIO: 10:00 a 12:30

ACTIVIDAD: Cierre del Taller “Mi Autocuidado”

OBJETIVO DE LA ACTIVIDAD: Es
tener una retroalimentacion sobre el
Taller “Mi Autocuidado”, ademas de
tener la clausura del mismo.

INTEGRANTES: Gabriela Benitez, Itzel Castillo,
Olany Fernandez, Vladimir Molina, Anahi Reyes y

Arlet Rosales.

LUGAR DE LA ACTIVIDAD: A través
de la plataforma Zoom

PROCEDIMIENTO

TIEMPO

DURACION

MATERIALES

OBSERVACIONES

1.Encuadre:
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- Dar la bienvenida a
la sala de Zoom a los
cuidadores primarios.

-Anunciar que esta
serd nuestra ultima
sesion, lo que
equivale al cierre del
Taller.

-Avisar, que la
duracién de la sala es
de 40 min, por lo
tanto, si se llega a
terminar deben de
ingresar con los
mismos datos.

-Daremos un tiempo
para que nos
compartan material
de la sesi6n anterior.

-Preguntar si desean
la actividad de
respiracion.

10:10 -
10:15
hrs.

5 minutos

-Computadora
de escritorio

-Laptop
-Celular
-Sesion

programada de
Zoom

La investigadora
Arlet, es la
encargada de darle la
bienvenida a los
cuidadores
primarios, asi como
decirles lo estipulado
en el encuadre.

Los cuidadores
fueron entrando uno
a uno a la sala de
Zoom, en general
todos se vefan bien y
tranquilos, prestaron
atencion a las
indicaciones dadas
por Arlet.

Todos los asistentes
estuvieron de
acuerdo con realizar
el ejercicio de
respiracion.
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2. Ejercicio de

-Pieza de

-Nuestra compafiera

respiracion. musica relajante | Anahi, se encargo de
10:25 ) guiar esta actividad y
. 5 minutos. .
10:30 se apoyo en Itzel
hrs para poner la
melodia.
-Los cuidadores
hacen el ejercicio de
respiracion y se nota
que al realizarlo se
relajan.
3.Cierre de la
actividad de “Los
tres sobres™:
L dad Los materiales Quien dio el cierre
-Los cuidadores . .
R para esta de esta actividad fue
rimarios van a P 4 . )
P o actividad estdn | |a investigadora
expresar cOmo se ,
: p‘ i en la carta Itzel, ella les ;Cémo
51nt1§r0n al .re.ahzar la descriptiva N°5 | se sintieron
anterior actividad .
realizando esta
actividad? y dio el
espacio para que los
10:30 15 minut I')d d ’ dq
1045 minutos cul. 2'1’ ores den su
hrs opinién.

A lo que los
asistentes, en general
coincidieron, que fue
una actividad muy
emotiva, porque los
hizo recordar
muchas cosas tanto
felices como tristes,
al mismo tiempo fue
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gratificante y/o
enriquecedora.

Otro punto fue, el
darse cuenta de que
no estan solos,
porque tienen
personas en las
cuales apoyarse, que
han logrado varias
€Osas como: metas,
objetivos, suefos,
entre otros.

También,
identificaron que
este tipo de
actividades les ayuda
mucho a reflexionar
y darse cuenta de las
capacidades,
virtudes, fortalezas y
habilidades que ellos
tienen, esto en su
conjunto los hizo
sentir que son
fuertes. Al mismo
tiempo que les ayuda
mucho a expresar lo
que sienten, porque
por lo general se les
dificulta hablar de
cOmo se sienten.

4. Preguntas de
retroalimentacion
sobre el Taller:

-Todos los
investigadores
participaron, cada
uno hizo una
pregunta en el
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Cada uno de los
investigadores les
dirdn a los cuidadores
una pregunta, con la
finalidad de que ellos
dieran su opinidn:

1 (Qué actividad les
gusté mas? y ;por
qué?

2 (A qué actividad
recurririan para su
autocuidado?

3 (Encontraron
alguna mejoria con el
Taller o en su caso
tuvieron algun efecto
negativo?

4 ;Qué expectativas
hacia el Taller tenian
en un inicio? y ;creen
que las cubrimos?

5 (Qué aprendizaje se
llevan?

6 ;Tienen alguna
recomendacion hacia
nosotros como
equipo o incluso para
algin integrante en
especifico?

10:45
12:10
hrs

1 hora con 25
minutos

siguiente orden:
Gabriela, Olany,
Itzel, Vladimir, Arlet
y Anahi.

Cabe aclarar, que
cada uno de los
integrantes del
equipo, cuando un
cuidador terminaba
de decir su opinion,
agradecian y les
daban una
retroalimentacion a
su participacion.

-Gabriela inicio con
la primera pregunta:
(Qué actividad les
gusto mas y por qué?
Enseguida, dio el
espacio para que los
cuidadores
empezaran a
expresarse.

-A la Sra. Rita le
gusto la audio-
descripcion y la
actividad de los tres
sobres.

-Al Sr. Martin y a la
Sra. Ma, del Carmen
les gustaron la
actividad de los tres
sobres.

-A continuacion,
Olany hizo la
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segunda pregunta:
(Qué actividad de
todas las que se
llevaron a cabo
dentro del taller,
ustedes emplearian
para su cuidado?

-La mayoria de los
cuidadores
recurririan a la
dltima actividad,
porque les da
herramientas que
pueden utilizar
cuando tengan un
problema o alguna
dificultad, tendrian
esa herramienta o
lucecita que les
harian dar cuenta de
que no estdn solos y
recordarles todos sus
logros.

-Siguid, Itzel con la
tercera pregunta:
(Encontraron
ustedes alguna
mejoria al recibir
este taller o en su
caso creen que
tuvieron algin efecto
negativo?

-Los asistentes,
expresaron que les
ayudo6 mucho, fue
muy reflexivo, los
hizo ser consientes
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sobre la importancia
del autocuidado, que
a nivel familiar les
cayeron varios
veintes, que se llevan
varias lecciones y
herramientas a
aplicar a futuro,
cuando se les
presente alguna
dificultad.

-Después, sigui6
nuestro compafiero
Vladimir con la
pregunta: ;Qué
exceptivas tenian
hacia el taller en un
principio y si
cumplimos esas
expectativas?

-Alo que, los
cuidadores
respondieron que la
expectativa, era
sobre que iban a
tener un espacio para
ellos, porque no
tienen un espacio el
cual dedicarse,
porque toda gira
entorno a sus hijos,
pero que nosotros
logramos llenar esa
expectativa y que
ademas les dimos
mucha
retroalimentacion y
reflexion.
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-A partir de este
momento, la
directora de
CEMDYS se integr6
a la sala de Zoom,
para dar un cierre al
taller mas formal.

-La pendltima en
preguntar, fue Arlet:
(Qué aprendizajes se
llevan? lo pueden
decir con una
palabra un
sentimiento o de la
forma que se llevan
de aprendizaje.

-Reactivacion,
asertividad, lo que
hace falta que
conozcan sobre la
multiple
discapacidad y que
ustedes nos ayuden a
difundirlo,
conocimiento y
compartir historias
de vida.

-El Sr. Francisco nos
pregunto lo
siguiente: ;Nosotros
llenamos sus
expectativas?, a lo
que Arlet le
respondid, que si por
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mucho llenaron
nuestras expectativas
por mucho, pero
fueron mas sus
vivencias y
reflexiones las que
nos hicieron
aprender mucho
acerca del tema.

-Por ultimo, nuestra
compafera Anahi,
realizo la dltima
pregunta: ;Alguno
de ustedes tiene
alguna
recomendacion o
algin comentario
para nosotros como
equipo o incluso de
forma personal?

-Los cuidadores, nos
comentaron que les
gusto como
conformamos
nuestro equipo, que
se vio la
organizacion de
nuestro equipo y que
ellos quedaron muy
contentos con el
trabajo. Se sintieron
muy comodos, tan
cobijados que sus
hombres refiriéndose
a su esposo e hijo
quisieron participar
en el Taller y
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aprendieron varias

habilidades.
5. -Los
Agradecimiento agradecimientos
estuvieron a cargo de
general:

-Agradecer a los
cuidadores por
brindarnos sus
experiencias, tiempo
y disposicion.

-Dar las gracias a la
institucion CEMDY S
A.C. por el apoyo y
ser el vinculo con los
cuidadores primarios.

-Darles a los
cuidadores la App
“Ansiedad y Estrés”
como un pequeno
regalo que les puede
ayudar a seguir con
su autocuidado.

12:10
12:30
hrs

20 minutos

-Presentacion de
PowerPoint
sobre la App
“Ansiedad y
Estrés”

Vladimir, quien les
agradecio a todos los
cuidadores
primarios, por su
tiempo, asistencia al
taller, por su
constancia, por
compartir con
nosotros sus
historias de vida.

-A CEMDYS A.C.,
por ser el puente
entre el equipo de
investigacion y los
cuidadores, ademas
del apoyo que nos
brindaron.

-La presentacion de
la App la realizé
Gabriela, ella les
explico a detalle la
funcionalidad de
esta.

-Los cuidadores
primarios recibieron
bien la App,
mencionaron que la
van a utilizar.
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-Por udltimo, la
direccién de
CEMDYS A.C,,
también nos dieron
la sorpresa de
otérganos a todo el
equipo de
investigacion
reconocimientos, por
la labor
desempefiada con los
cuidadores
primarios.
Finalizando asf la
sesion.

Nota: Se dio el cierre de cada actividad al inicio de la subsiguiente.
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ENCUESTA PARA ASISTENCIA AL TALLER

Seccic‘m 1de2

ASISTENCIA A TALLER £ 4

Este cuestionario se les hara llegar unos dias antes de nuestras sesiones al taller (se tiene contemplado enviarlo
los dias miércoles de cada semana y tendran de limite para responder hasta el dia viernes a las 8 pm).

Tiene como finalidad, salvaguardar su salud, asi como la de sus seres queridos y demas participantes que
asistan al taller

En caso de que alguno de los miembros {investigadores, cuidadores primarios y maestras) llegase a presentar
algin sintoma relacionado de COVID-19, se le exhortara a NO presentarse, para no ponerse en riesgo, ni a los
demas.

Por su atencioén, gracias.

Correo electrénico *

Correo electronico valido

Este formulario recopiia correcs electronicos. Cambiar la configuracion @
|
Tr

Nombre completo v edad *
(=]
Texto de respuesta largo =
=
| ]

Seccion 2 de 2
.

g :
AISLAMIENTO Y PREVENCION &

Esta seccion esta pensada para conocer las medidas que han tenido para su resguardo, durante esta pandemia.

Durante estos ultimos meses, ;pudo permanecer en resguardo la mayor parte del tiempo? (no  *

considerar en su respuesta si se tuvo que salir a trabajar o por lo indispensable, ya que esas son
actividades necesarias)

Pocas veces
La mayoria del tiempo

Siempre
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Encuesta para asistencia a taller CP

Preguntas Respuestas @ Total de puntos: O

@® Si
@® No
@ Diarrea3

evacuaciones el
jueves sin dolor

@ Tuve vomito, pero
fue por reaccion a la
vacuna

@ Dolor cabeza

En los ultimos tres dias, s ha sentido Q
cambios en el sentido del gusto, o

percibe que los alimentos le saben

diferentes?

56 respuestas

@® si
@ No
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