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RESUMEN

Fungir como cuidador primario de una persona con trastornos del desarrollo o discapacidad congé-
nita o adquirida no suele ser por decision o eleccion y la responsabilidad casi siempre recae en la madre
o un familiar cercano, estatus demandante que implica dedicacion total, sin remuneracion y poco o nada
reconocido, que impacta en el bienestar fisico, mental y social. El objetivo es conocer las experiencias y
los desafios de las mujeres cuidadoras primarias en personas con discapacidad. El tipo de investigacion fue
cualitativa mediante la entrevista semiestructurada (dimensiones: historia, sentido e impacto del cuidado,
redes de apoyo y necesidades) con tres mujeres cuidadoras pertenecientes a una fundacion dedicada a la
rehabilitacion neurologica integral en personas con discapacidad. Se conté con la firma del consentimiento
informado, aprobacion para grabar y transcribir las entrevistas. El tipo de andlisis fue del discurso, por la
profundidad para muestras pequefas. Dentro de los resultados se encontré que respecto al tiempo del
cuidado fue de dos hasta treinta y cinco afios; las participantes asumieron el rol de cuidadoras primarias
por amor, consideran que la paciencia y la preparacion son necesarias para afrontar la carga del cuidado.
Entre los desafios se encontraron con una preocupacion a futuro de tipo legal para el cuidado de sus
hijos en caso de fallecimiento de ellas, el rechazo y la discriminacién de la sociedad. Como conclusién, las
mujeres cuidadoras primarias aceptan el rol por amor y a pesar de los desafios han desarrollado habilida-
des para afrontarlos, sus experiencias han modificado su vida, reconocen la importancia del autocuidado

y de contar con redes de apoyo para que no haya un solo cuidador para la persona con discapacidad.
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Experiences and Challenges of Primary Women
Caregivers of People with Disabilities

ABSTRACT

Being the primary caregiver for a person with a developmental disorder or congenital or acquired disability is rarely a choice,
and the responsibility almost always falls on the mother or a close relative. This demanding role involves total dedication,
without remuneration and with little or no recognition, impacting physical, mental, and social well-being. The objective is
to understand the experiences and challenges of women primary caregivers of people with disabilities. The research was
qualitative, using semi-structured interviews (dimensions: history, meaning and impact of caregiving, support networks,
and needs) with three women caregivers from a foundation dedicated to comprehensive neurological rehabilitation for
people with disabilities. Informed consent was obtained from all participants, who also provided permission to record and
transcribe the interviews. Discourse analysis was used due to its depth for small samples. The results showed that the dura-
tion of caregiving ranged from two to thirty-five years. The participants assumed the role of primary caregiver out of love
and believe that patience and preparation are necessary to cope with the burden of caregiving. Among the challenges they
encountered were future legal concerns regarding the care of their children should they die, as well as societal rejection
and discrimination. In conclusion, these primary caregivers accept the role out of love, and despite the challenges, they have
developed coping skills. Their experiences have transformed their lives, and they recognize the importance of self-care and

having support networks so that there isn’t only one caregiver for the person with a disability.
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INTRODUCCION

Con el aumento de las enfermedades croénicas, existe una
gran probabilidad de discapacidad que requerird el apoyo y
el cuidado constante de otras personas (Pacheco Barzallo et
al., 2024). El cuidado implica el bienestar social, los derechos
humanos y el desarrollo econdmico (CEPAL, 2024).

La Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados
(ENASIC) tiene como proposito proporcionar informacion
estadistica sobre la demanda de los cuidados en los hoga-
res y las personas que los brindan; identificar la demanda
y la cobertura para la poblacion objetivo de cuidados y de
la poblacion de 15 afios y mds que los otorga; e indagar las
repercusiones en la vida de las personas cuidadoras, en espe-
cifico de las mujeres, y el impacto en la incorporacion labo-
ral, en el que se evidencian las cargas de trabajo desiguales
(INEGI, 2022).

Segun la ENASIC, en 2022 habia 58.3 millones de perso-
nas con necesidad de cuidados en México, lo que repre-
senta el 45.2 % de la poblacion total. Este grupo incluye
10.3 millones de nifios de primera infancia, 25.8 millones de
nifios y adolescentes de 6 a 17 afios, 17 millones de perso-
nas mayores y 5.6 millones de personas con discapacidad o
dependencia.

EXPERIENCIAS Y DESAFIOS DE LAS MUJERES CUIDADORAS PRIMARIAS
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Aproximadamente el 15 % de la poblacion vive con algun
tipo de discapacidad, y son las mujeres quienes tienen mas
probabilidades de vivir con discapacidad, y las personas
mayores mas que los jovenes. Entre las barreras con las que
se enfrentan las personas con discapacidad figuran las de
comunicacion, las financieras, los espacios de salud inacce-
sibles y la falta de formacion de los profesionales (Cumbre
Mundial sobre Discapacidad, 2025). No obstante, si bien
suele centrarse la atencion en las personas con discapacidad,
existe un desconocimiento importante relacionado con las
necesidades y los desafios de las y los cuidadores; ;quién
cuida de ellos?

El promedio en horas semanales que las y los cuidadores
dedican al cuidado es de 38.9 para las mujeres y de 30.6 para
los hombres (INEGI, 2022). Aun en los casos en los que los
hombres y las mujeres comparten las responsabilidades, la
carga de los cuidados sigue siendo mds frecuente entre las
cuidadoras en el hogar (CEPAL, 2024).

Dos de cada tres cuidadores familiares son mujeres, y son
ellas quienes informan de una mayor carga fisica y emocio-
nal. A su vez, Abeasi et al. (2024) mencionan que el cuidar a
una persona con discapacidad se asocia con estrésy que esta
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carga de la enfermedad puede afectar de forma significativa
la salud de los cuidadores. Ademas, las mujeres tienen peor
salud mental y mayores cargas percibidas que los hombres
por su mayor involucramiento en las tareas del cuidado
(Herrero et al., 2024).

Las experiencias de los cuidadores estan influenciadas por
diversos factores, como la dificultad en los servicios y los
equipos de salud, los dispositivos de asistencia, la pobrezay
el estigma. Incluso, algunos cuidadores tienen experiencias
positivas al cuidar a personas con discapacidad y afrontan
efectivamente las demandas del cuidado, pero no todos
tienen esa misma experiencia.

Cuidado

Se define como cuidado a las “actividades especificas que
realizan las personas para atender, asistir, acompanar, vigi-
lar y brindar apoyo a las y los integrantes del hogar o a las
personas de otro hogar. La finalidad es buscar su bienestar
fisico y la satisfaccion de las necesidades basicas” (INEGI,
2022). El cuidado es, de hecho, un proceso heterogéneo
que implica una serie de tareas, y el efecto sobre el cuida-
dor puede variar de manera significativa segun la relacion
con la persona cuidada y si el cuidado es a corto, mediano
o largo plazo (CEPAL, 2024).

La socializacion que reciben las mujeres desde edad
temprana determina, en la mayoria de los casos, su rol de
género, que incluye el cuidado de los demds y, en muchos
casos, se antepone el bienestar de otros por encima del
propio y retoman este rol como parte de su naturaleza
(Herrero et al., 2024).

Tipos de cuidado

«  Cuidador formal

Se trata del tipo de cuidado brindado por servicios profe-
sionales que son remunerados, que dependen de la situacion
personal y de la organizacion del sistema. Su intervencion
se determina por la situacion personal del usuario, asi como
por la infraestructura disponible en el sistema de salud y de
la asistencia social (Pacheco Barzallo et al., 2024).

«  Cuidador informal

En este caso, es el tipo de cuidado realizado por la familia,
los amigos o los vecinos y, generalmente, no son remunera-
dos. Su participacion es motivada por los lazos afectivos, el
compromiso moral o la falta de alternativas institucionales
(Pacheco Barzallo et al., 2024).

Se reconoce como las personas que cuidan a aquellas
que “realizan actividades de cuidados para el beneficio de
otras personas del hogar o de otros hogares. Lo anterior
puede ser porque lo requieran por su edad, su condicion de
salud, su discapacidad o su dependencia. También pueden
ser infantes, nifias, nifos, adolescentes, personas adultas
mayores, personas con discapacidad fisica o mental, o perso-
nas con alguna enfermedad temporal” (CEPAL, 2024).

La concentracion de las mujeres que asumen el papel de
cuidadoras principales entre los 20 y los 49 afios coincide

con las edades especificas para la educacion superior y la
insercion en el mercado laboral, lo que conlleva implicacio-
nes significativas para su autonomia econémica, sobre todo
si se tiene en cuenta que, del total de las mujeres cuidadoras
del hogar, el 28.8 % no puede trabajar fuera de casa y el 23
% ha tenido que dejar de trabajar (CEPAL, 2024).

Personas con discapacidad y dependencia

La discapacidad es una condicion a largo plazo que implica
el dafo en muchos dominios del desarrollo de una persona,
por lo que enfrentan retos para su vida diaria, como la movi-
lizacion, la alimentacion, el bafio y la comunicacion, etc.
También experimentan problemas del suefio y conductas
retadoras que incluyen la hiperactividad, la impulsividad, las
autolesiones, la agresion y el comportamiento destructivo;
ademds, requieren apoyo y cuidado de tiempo completo
para un funcionamiento efectivo (Abeasi et al., 2024).

De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS, s. f.), las personas con discapacidad son aquellas que
tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o senso-
riales a largo plazo que, en interaccion con diversas barre-
ras, pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva
en la sociedad en igualdad de condiciones con los demds.
Las personas con discapacidad no constituyen un grupo
homogéneo; sus experiencias vitales, sus identidades super-
puestas y sus contextos diversos determinan los tipos y la
intensidad de las barreras, los costos y las desigualdades a
las que tendran que enfrentarse (Cumbre Mundial sobre
Discapacidad, 2025).

Discapacidad y dependencia son categorias diferentes.
Por un lado, la discapacidad es un concepto mdas amplio
que puede o no dar lugar a la dependencia, mientras que
la dependencia implica siempre la necesidad de ayuda de
terceros. Por otra parte, la discapacidad suele medirse en
términos de limitaciones funcionales y restricciones rela-
cionadas con la participacion en la comunidad, mientras
que la dependencia se mide solo en términos de necesidad
de asistencia para llevar a cabo determinadas actividades
especificas. Esta distincion es fundamental para lograr una
comprension precisa de los grupos, los objetivos y la planifi-
cacion efectiva de las politicas y los servicios (CEPAL, 2024).

El reconocimiento inadecuado de las necesidades de
atencion de las personas con discapacidad intelectual
puede dificultar la armonizacion de la atencion basada en
la evidencia y centrada en la persona, agravado por algunos
problemas como el estigma, los conceptos erroneos y la
opacidad diagnostica (Van den Bemd et al., 2024). Aunque
se ha progresado en la incorporacion al mundo de las perso-
nas que viven con discapacidad, sus necesidades no estdn
totalmente resueltas, pues aun persisten barreras estructu-
rales que impiden la plena garantia de sus derechos (Gajardo
Espinoza et al., 2024).

Objetivo: El propdsito es conocer las experiencias, las
implicaciones emocionales y los desafios de las mujeres
cuidadoras primarias de las personas con discapacidad y
dependencia.
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METODOLOGIA

El tipo de investigacion fue cualitativa, el tipo de andlisis
fue del discurso, por la profundidad para explorar muestras
pequefas debido a su enfoque interpretativo.

Entorno de investigacion

El estudio se llevd a cabo en las instalaciones de una
fundacion dedicada a la rehabilitacion neuroldgica integral
en personas con discapacidad, en Puebla, México. Este lugar
fue accesible para la mayoria de los cuidadores. Ello facilito
la realizacion de la investigacion.

Participantes

Los criterios de inclusionconsistieron en los siguientes:
ser cuidadora primaria o cuidador primario o madre o
padre de una persona con discapacidad, tener mds de 18
afios, estar al cuidado por mads de seis meses y otorgar su
consentimiento.

Recoleccion de datos

En principio, a las participantes se les proporciono la
informacion suficiente en relacion con el propésito del estu-
dio, la duracion, el anonimato estricto y la confidenciali-
dad de los datos, y se disiparon las dudas que surgieron. Se
recabo la firma del consentimiento informado, asi como
la aprobacion para grabar y transcribir las entrevistas. Las
autoras disefiaron y desarrollaron una guia de entrevista
para facilitar su proceso. Al inicio de la entrevista se hizo la
presentacion y se cred un ambiente de empatia, respeto y
confianza. La entrevista semiestructurada tuvo las siguien-
tes dimensiones: historia, sentido e impacto del cuidado,
redes de apoyo y necesidades. Las entrevistas se llevaron a
cabo cara a cara en un espacio designado para ello, con una
duracion aproximada de 30 m (ver Tabla 1) y se grabaron
con registro de voz. Todas las entrevistas se realizaron en
junio de 2025.

En la carta de consentimiento informado se incluyeron las
consideraciones éticas, tales como la autonomia, el respeto,
ademads de la confidencialidad, la privacidad y el manejo de
los datos; el estudio se centro en las participantes adultas.
Los mecanismos adicionales para garantizar el bienestar
emocional de los participantes incluyeron la beneficiencia y
no maleficiencia, pues las participantes tenian la libertad y el
derecho de retirarse en el momento que sintieran incomo-
didad durante la entrevista, algo que fue explicado al inicio
de la entrevista y se presto atencion a las reacciones emocio-
nales. También se fomento la escucha activa y la empatia, lo
que permitié que se sintieran en confianza.

Analisis de datos

Las entrevistas grabadas se escucharon de manera activa
antes de iniciar con la transcripcion. Dicha transcripcion se
realizo de forma manual, ya que facilita una inmersion profunda
en los datos, pausas y tonos (Abeasi et al., 2024). Los datos se
analizaron a través del andlisis del discurso, ya que es una orien-

EXPERIENCIAS Y DESAFIOS DE LAS MUJERES CUIDADORAS PRIMARIAS
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

tacion mas interpretativa que intenta estudiar la organizacion
del lenguaje y de la conversacion que se relaciona con el uso
del lenguaje en los contextos sociales y, concretamente, con
la interaccion o el didlogo entre los hablantes (Iniguez Rueda,
2013). El analisis del discurso permite explorar aspectos de las
voces de los participantes; ademas, posibilita identificar los
elementos que configuran la realidad estudiada, describe las
relaciones entre ellos y sintetiza el conocimiento resultante
(De Andrés Pizarro, 2000).

La primera fase consisti¢ en la segmentacion, que
consiste en la separacion del conjunto de los datos (textos,
observaciones) en unidades, de acuerdo con las catego-
rias previamente establecidas, definidas a priori a partir del
marco conceptual previo de la guia de entrevista. Después,
se establecieron los codigos por colores para distinguir
cada fragmento de la informacion; finalmente, se identifi-
caron los temas clave. Estas categorias fueron procedentes
de un marco conceptual derivado de la literatura revisada,
las cuales permitieron tener un hilo conductor del andlisis,
con lo que se pudieron confrontar la teoria y los datos de
una manera reflexiva. Ademas, se agregaron otras catego-
rias emergentes durante el proceso de analisis del corpus
(seccion de resultados). Con el entrecruzamiento de ambas
categorias (inductivas y deductivas) se logré realizar una
interpretacion con mayor profundidad.

Adicionalmente, se realizd un proceso de codificacion
consistente en el etiquetamiento y la desagregacion de los
pasajes textuales de acuerdo con las categorias previamente
establecidas. El etiquetamiento o rotulacion es la identifica-
cion de un pasaje como realizacion de una categoria deter-
minada. La desagregacion es la extraccion de estos pasajes
(Sayago, 2014).

Se utilizé una hoja de Excel, programa en el que las entre-
vistas fueron analizadas de forma independiente por dos
investigadoras; finalmente, se realizé un consenso de forma
conjunta.

RESULTADOS Y DISCUSION

Caracteristicas sociodemograficas

En la Tabla 1 se muestran aspectos relevantes a la inves-
tigacionn como: las edades, el estado civil, la duracién del
cuidado y la relacion con la persona a su cuidado. Como se
observa, las tres cuidadoras fueron mujeres maduras cuyas
edades fluctuaron entre los 52 a los 57 afios (M=54.96, D.E.=
2.64), dos casadas y una soltera, el tiempo de cuidado oscild
de los dos hasta los treinta y cinco afios. Los diagndsticos de
la discapacidad fueron: Alzheimer, discapacidad intelectual
y sindrome de Lennox Gastaut.

Los resultados permiten reflejar la posicion que tienen
las participantes respecto a las diferentes categorias, ya que
se desvelan las relaciones profundas con su contexto social,
como es enunciado por De Andrés Pizarro (2000); de los
métodos cualitativos no se obtiene una validez predictiva
(generalizable y extrapolable), sino que estos métodos se
centran en la profundizacion integral de un caso concreto.
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Tabla1.
Descripcion de las entrevistas

No. DURACION EpaD ETANO WUEL | TEWFOSE  alaqUe , TRODE, comARTDADEL
CUIDA CUIDADO
1 27:29 m 57 Soltera Superior 2 afos Madre Alzheimer Si
2 2418 m 56 Casada Medio superior 23 afios Hijo D}scapaodad Si
intelectual
3 1548 m 52 Casada Medio superior 35 afios Hijo Sindrome de No
Lennox-Gastaut
Las categorias emergentes que se encontraron fueron
las siguientes: hlstorla.de vida, impacto familiar, rede; de Hictoriade vida
apoyo. aspectos emocionales de ser cuidadora, necesidad s
de aprendizajes y propuestas de mejora para las cuidado- Noassptacidn
ras. Cada una de ellas se desagrega en subcategorias (ver Impacto del cuidado
Fi 1 del familiar enfermo
gura 1). Personal Percepcion
del euidado
. . . . ociones
Primera categoria: historia de vida Himociones
Esta categoria permea de manera similar en las tres entre- i =
. 3 . Desiluisicn .ngambilldad
vistas. Las subcategorias son dos: la primera es la no acepta- Desésperacion
cion. Ello incluye la asuncion de no estar conforme con las Soledad =
circunstancias, la confrontacion con creencias profundas de S -
la persona, la negociacion, asi como la despersonalizacion —_—
(referida como la pérdida de la vida en su sentido original). PR o
La otra subcategoria es la aceptacion del hecho y de las Dessaste Degisi
circunstancias que lo rodean. = -
En consecuencia, haber convivido con su madre en una 1:;3;,:)9

relacion familiar de madre-hija, y darse cuenta de que las
circunstancias se han modificado al extremo es complejo,
hasta determinar la necesidad de cuidar de ella en todos los
aspectos por los riesgos que puede tener por su estado de
salud; ello se aprecia en lo que menciona dicha participante:

“Y hacernos cargo de ella, pero ella no ha querido.
Hasta que un dia nos habld y fuimos a ver a las herma-
nas. Mi hermano trabajo ese dia y nos dijo, jsaben qué?
Yo ya quiero que, yo ya me di cuenta de que no puede
estar sola” (P1, hija, 57 afios).

Las dindmicas de la familia son diversas, pero saber que
se tiene salud es una condicion que se valora; sin embargo,
cuando una enfermedad aparece o la discapacidad, todo
cambiay la manera de afrontarla es diversa, asi lo expresan:

“Pero somos cuatro con diferentes maneras de pensar.
Con diferentes formas de ser”. *Y de hecho me culpaba
de haberle robado. Entonces, me dolié mucho...” (P1,
hija, 57 afos).

Las historias de vida relatan una “normalidad” en el deve-
nir de los dias, aunque las condiciones sorprendentes y
apremiantes, como las crisis convulsivas de dificil control y
deterioro neuroldgico, son percibidas como complicadas:

Figural.
Categorias y subcategorias derivadas de las entrevistas semiestructuradas

“Ellos saben que hay que llevarnos a mi mamd y hay
que cuidarla” (P1, hija, 57 anos). “Me llevo afios acep-
tarlo y cambiar hasta que dije: bueno va a cambiar, a lo
mejor era protesista, pero bueno ahora voy a ser reha-
bilitadora, entonces me llamo asi y luego me pregun-
tan..., en la sociedad somos muy mal vistas las amas
de casa” (P2, madre, 57 afios). “Es muy complicado y
dificil al pensar aceptar un hijo que esté enfermo” (P3,
madre, 52 anos).
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La segunda categoria versa sobre el impacto del cuidado
del familiar enfermo.

En esta categoria se pueden observar cinco subcatego-
rias: personal, desgaste fisico, desgaste emocional, desgaste
economico y la percepcion del cuidado.

Las actividades que se habian desarrollado en su vida
cotidiana se ven modificadas por las nuevas circunstancias,
en la esfera personal dentro del dmbito laboral, el impacto
lo refieren del siguiente modo:

“Dejé mi trabajo para dedicarme a mi hijo” (P2, madre,
56 anos).

“Es complicado porque no nada mds influye a la
persona enferma, sino que influye a todo el entorno,
a toda la familia... dificil aceptar un hijo que esté
enfermo ‘todo el mundo es libre de tomar decisiones
o de planificar... yo no puedo decir voy a ir a una fiesta
el sabado porque no lo sé™" (P3, madre,52 anos).

Las relaciones entre los miembros de las familias pueden
tomar matices insospechados; la atencion al familiar
enfermo es demandante de tiempo y la percepcién de los
demads miembros de la familia es importante; escuchar sus
voces resulta sumamente necesario:

“El entorno familiar es complicado, porque en este
caso mi otro hijo decia que su hermano le robd la vida”
(P3, madre, 52 afos).

El desgaste fisico se hace presente, al sentirse en realidad
cansados, agotados. Ello se expresa asi:

“Debo descansar” (P2, madre, 56 afios).

También se hace presente el desgaste emocional; se
acompafia de otras situaciones de relacion y de segrega-
cion y discriminacion en otros ambientes:

“Enojo, frustracion y rabia con el sistema de salud.
Ausencia de red familiar. Falta de herramientas para
ayudarlo, discriminacion por la sociedad, también
familiar. Alteraciones con el entorno social respecto a
la toma de decisiones en un dia habitual por la depen-
dencia en el cuidado de la persona con discapacidad.
Actitudes negativas de otras personas, tension con la
familia” ... “Yo creo que lo mas dificil, es lo emocional
en lo que no lograba hacer, en la rehabilitacion” (P2,
madre, 56 anos).

“Le echan cloro, botellas de cloro y cloro a la alberca
porque habian entrado los nifios con discapacidad.
Entonces, yo creo que hay una discriminacién tan
grande, si entre familias, entre mi sobrino decia que
su primo loco habia llegado, entonces, ;qué puedes
esperarte de otro?” (P3, madre, 52 afios).

EXPERIENCIAS Y DESAFIOS DE LAS MUJERES CUIDADORAS PRIMARIAS
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

En relacion con el desgaste economico las actividades,
las consultas con médicos, fisioterapia, etc., se reflejan de
este modo:

“Si fue fuerte porque de ser una persona indepen-
diente econdmicamente y que pues yo ... percibia
bastante dinero, un ingreso bastante importante, al
no tenerlo, y tener que depender de mi esposo” (P2,
madre, 56 anos).

En cuanto a la percepcion del cuidado, las cuidadoras
expresaron la responsabilidad, la complicacion, lo dificil y la
exigencia que demanda serloy, por otra parte, forma parte
de un proceso, un duelo. Al leer los textos, fue posible iden-
tificar que, ademds del rol de cuidadora autoelegido, como
cuidadoras primarias llevan un proceso de duelo que, como
menciona Pascual y Santamaria (2000), consta de una fase
de shock, seguida de una fase de evitacion, posteriormente
la fase de desesperacion-entrega al dolory, por ultimo, una
fase de recuperacién-reorganizacion. En el que resulta inte-
resante encontrar que el asumir tener un hijo discapacitado
o, después del diagnostico, se entiende como duelo, no
como una enfermedad, como un proceso (de altas y bajas) y
de cronologia indeterminada, que esta determinado por un
entorno sociocultural (Pascual y Santamaria, 2000).

“Al cuidador se le exige mucho”, "como cuidador
tengo mucha responsabilidad... no paramos”, "fue
dificil al principio”, "una exigencia muy fuerte ”, "es
la impotencia y el dolor como madre de no poderle
ayudar y ver como se van deteriorando y nadie, nadie
te puede ayudar” (P2, madre, 56 anos).

“Es un proceso muy complicado como padres acep-
tar la enfermedad..., es como un duelo... primero uno
se enoja, luego llora, luego se desespera, luego viene
como que la aceptacion y por ultimo la calma o la paz”.
“Tristemente, ultimamente he dejado de ser yo™ (P3,
madre, 52 anos).

La tercera categoria es la red de apoyo. Las subcategorias
que la conforman son las siguientes: familiar, profesional,
apoyo social, apoyo espiritual, apoyo econémico, apoyo
gubernamental. La cuidadora observa que se encuentra en
muchos momentos sola. Todas refieren que requieren apoyo
por parte de una red de familiares, quienes refieren:

“No tiene tiempo” ..."Uno de mis hermanos me dice,
no, ya no vayas, mejor “(P1, hija 57 afios).

“Y es cuando le detectaron la enfermedad. Y fue
cuando, pues ya empezamos a decidir como vamos a
cuidarla., si tienes a alguien que estd a tu lado, que te
apoye con é€l. Si estds solo, solamente Dios te puede
ayudar. Porque tu solo no puedes vencer una enferme-
dad. Pero si tu entorno, un familiar, un amigo, alguien
estd a tu lado, la carga es menos pesada” (P3, madre,
52 anos).
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La cuarta categoria aspectos emocionales y capacidades
de ser cuidadora. Se divide en dos subcategorias, cuya linea
divisoria se entrelaza con la ultima etapa del duelo que es
la aceptacion. La subcategoria previa a la aceptacion consi-
dera: la tristeza, el dolor, la desesperanza, la desespera-
cion, la frustracion, la desilusion, la soledad, la exigencia, el
compromiso, la responsabilidad, el sufrimiento, la desperso-
nalizacion y el aislamiento. La segunda subcategoria incluye
la fortaleza, la paciencia, la paz, la gratitud, la resiliencia,
aceptar el deterioro progresivo de su familiar, reconocer
la incertidumbre por el futuro y un camino de resistencia.

El parteaguas del aspecto emocional es la aceptacion
como ultima etapa del duelo, y puede percibirse en lo que
los participantes comparten:

“Yo no aceptaba que estuviera enferma. O que perdiera
mi trabajo”, “Pues yo creo que debemos tener mds
paciencia. O sea, que tan poco estamos preparados
paraeso” ... “Me da mucho sentimiento”, “Porque sabe
que somos fuertes e inteligentes” (P1, hija, 57 anos).

Algo importante es el empoderamiento que demues-
tran las cuidadoras, observado desde el fortalecimiento que
incluye el sentido de humanizacion e interés por el bienestar
del otro, debido a que comparte elementos esenciales como
la solidaridad, el bienestar comun, la participacion (Campo
Erazo & Giraldo Moreno, 2015); esto también refuerza la
idea de que piensan primero en el ser que estan cuidando
que en ellas mismas.

“Y es que el cuidador como papds como mamd nos
tenemos que empoderar porque la familia nos ve muy
mal, al cuidador se le exige mucho, yo sufri mucho al
principio, emocionalmente era terrible porque hay
una autoevaluacion empezando por ser los papds, a
mi nadie me paga y no veo a alguien externo, es mi
hijo y soy la mamd. Entonces como cuidador tengo
mucha responsabilidad, la técnica de Glenn Doman es
24/7, 24 horas y 7 dias, no paramos; hoy por hoy 23
afos no puedo parar 24/7 y yo lloraba porque no podia
cumplirle, tengo otra hija y tengo esposo, entonces
aun cuando involucré a mi hija en las mismas activida-
des, talleres, todo lo que tenia de actividades mi hijo
de rehabilitacion e implicaba a mi hija también” (P2,
madre, 56 anos).

Como estrategia de afrontamiento ante el cuidado se
incluye la parte espiritual y sus creencias, lo que demuestran
como un aspecto gratificante.

*Y lo mas gratificante pues, bendito sea Dios que pues
yo en lo particular, yo me acerqué mds a Dios, también
estudié mds, me acerqué mas a mi religion catolica, fue
una fortaleza. Eso es lo que me lleva a la alegria, a la
aceptacion, a ser feliz, a que mi hijo me vea mds tran-
quila, més feliz con él, al amor, que ese regalo de Dios

nos da de los hijos” (P2, madre, 56 anos).

“Es una vida de resistencia porque con tantos altibajos,
como yo les digo, hay dias buenos, malos y peores” ...
“Pero al transcurso del tiempo, después de treinta y
tantos afios, hoy les puedo decir que estoy tranquila
y en paz”, “Necesito acompafiamiento de un médico,
de terapias” (P3, madre, 52 afos).

La quinta categoria es la necesidad de aprendizajes.
Dentro de ella, la primera subcategoria refiere a como
identificaron la desinformacion que al principio vivieron, el
aprendizaje sobre nutricion, psicologia, lenguaje para perso-
nas con discapacidad auditiva, el aprendizaje mediante la
literatura y la orientacion de pares. Ademads, la subcategoria
que emerge de este aprendizaje fue la autodenominacion
como cuidadora primaria.

“Recuperarme de esas pérdidas. Entonces, busqué un
curso de tanto cuidado. Para que me ayudara a enten-
der” ... “Compré un libro que me recomendo una
tanatologa”, “A ver médicos ;Qué médicos tengo que
ver? Ah, pues que el psicologo, el neurdlogo, el geria-
tra” ... “Pero si ese antojo le va a ocasionar la grasa o
algo. Entonces yo debo de ser consciente”, “Porque
soy un cuidador en esa parte.” Y por eso es por lo que
quiero aprender eso. En eso estoy buscando. Porque
quiero darle el mejor cuidado” ... “Pero es que no te
duele. Pero todo se puede. Todo se puede aprender”
(P1, hija, 57 anos)

“Desafortunadamente en aquellos tiempos no habia
un diagndstico como tal, O sea, los mismos médicos
y neurdlogos no sabian qué era lo que tenia” ... “no
conocer qué es lo que tiene tu hijo, no sabes como
tratarlo, afios y afios en hospitales, porque fueron
anos de quedarnos una semana, 15 dias, 20 dias en el
hospital, porque ni médicos, ni nosotros como padres,
sabiamos como tratarlo (P3, madre, 52 afos)

“Y mi trabajo es muy importante, porque tengo que
prepararme, de prepararme en la rehabilitacion, en
conocimientos basicos de jcomo funciona el cere-
bro?, ;como funciona sus necesidades?, ;por qué se
inflama?, nutricién, psicologia, van implicitos muchisi-
mos conocimientos en los que yo hoy por hoy me sigo
preparando” ... “A sus actividades yo estoy totalmente
dedicada a estar estudiando, a seguir estudiando, yo
estudio la lengua de..., para sordos “, “les digo que
soy cuidadora. Hoy por hoy asi me llamd, asi me hago.
{Qué haces? Ah pues mis actividades, yo soy cuida-
dora” (P2, madre, 56 anos).

La sexta categoria son las propuestas de mejora para
las cuidadoras. El enfoque de la autodenominacion como
cuidadoras permite identificar dos subcategorias: autocui-
dado, buscan disminuir el estrés, vivir con aceptacion de sus
condiciones y circunstancias, capacitarse para su autocui-
dado, ser suficientes.
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En este acdpite la segunda subcategoria es generar estra-
tegias de afrontamiento en el cuidado y de apoyo: club de
nifios con discapacidad.

“Con mucha paciencia. Si fuera mi padre, si fuera mi
hermano, o si fueran mis hijos, con mucho amor ...Y
con sabiduria. Y que, si tu te paso esto, bueno, plati-
calo. Para que cuando a mi me pase” ... alejarse de
alguien que la cuide, la apoye, mientras el tiempo que
esta o visitar” (P1, hija, 57 afos).

“Y luego esa palabra del empoderamiento me parece
muy buena y ponernos nuestros propios reconoci-
mientos, ino?, darnos el reconocimiento que somos
y de lo que, si hacemos y lo que, si damos, porque casi
siempre nos vamos a lo que no podemos, lo que no
hicimos, pero hay que reconocer lo que, si hacemos,
lo que si podemos porque si hicimos y que bueno que
ahorita a través del tiempo estd mirando todo lo que s,
y decir es suficiente, soy suficiente (P2, madre,56 anos).
“Me gustaria que llegara a los papds, que hubiera
folletos, que hubiera tripticos, hasta nuestros datos,
nuestros numeros de grupos de familia, de verdad,
de fundaciones como la fundacion RENID, en donde
ellos se pudieran refugiar, llegar a preguntar, apren-
der, encontrar que si, ya hay un camino, ya hay muchas
opciones y hay un apoyo entre los familiares, porque
nadie como los papds especiales para los nifios especia-
les, nosotros también somos papds especiales. Nadie
nos va a entender, mds que otro que esté pasando por
lo mismo, “darme mi tiempo... volver a hacer cosas
que me hacian feliz” (P2, madre, 56 afios).

“Necesito ver a un psicologo, necesito que los médicos
sean mds inteligentes, necesito que el gobierno nos
ponga escuelas para nifios con educacion especial (P3,
madre, 52 anos).

Ahora bien, como menciona Van dem Bend (2024), se
requiere prestar mds atencion a las politicas, la practica
clinica y la investigacion para los pacientes con discapaci-
dad. Se reconoce la importancia del estrés y la carga fisica y
mental, como afirman Herrero et al. (2024), quienes reali-
zaron un estudio en cuidadoras de personas con autismo y
enfatizaron la importancia del rol de género en el cuidado,
ya que ellas son quienes cuidan mas horas, perciben mayor
carga y muestran una salud mental en peores condiciones
que los hombres.

Todo ello demuestra por qué es necesario que las cuida-
doras requieran estar conectadas con otras cuidadoras. El
establecimiento de tales redes les permite compartir expe-
riencias y consejos parentales, tal como lo sugieren D’Arcy
et al. (2024). Cabe coincidir con lo que abordan Abeasi et al.
(2024), en el sentido de que las cuidadoras tienen experien-
cias con consecuencias negativas, que afectan su salud fisica,
psicologica y social, por lo que se debe priorizar su salud,
para mejorar su bienestar y calidad de vida, y asi abordar los
desafios del cuidador.

EXPERIENCIAS Y DESAFIOS DE LAS MUJERES CUIDADORAS PRIMARIAS
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

CONCLUSIONES

En este estudio, de acuerdo con la historia de vida de
las mujeres cuidadoras primarias, tienen experiencias posi-
tivas que les permiten afrontar el cuidado con resiliencia,
con el apoyo de sus creencias y espiritualidad; sin embargo,
también han tenido vivencias negativas, como el desgaste
fisico y emocional evidente, dado que la carga ha sido
permanente y prolongada. Después de un proceso doloroso
y de duelo, como asi lo denominan, las cuidadoras primarias
en la actualidad toman un rol activo y se consideran suficien-
tes, en el que resignifican el papel de “cuidadora” como una
profesion que les da un estatus mayor.

El empoderamiento, visto como el fortalecimiento de sus
habilidades tanto para ellas mismas como para las personas
que cuidan, las hace sentirse suficientes con el papel que
desarrollan en este proceso; ademas, el hecho de que las
mujeres cuidadoras cumplan con este papel les ha permitido
llegar a la aceptacion después de un proceso largo de duelo
y encontrar paz. Son mujeres resilientes que tienen deseos
de continuar con un aprendizaje para la vida, tanto para ellas
mismas como para mejorar sus capacidades y habilidades
como cuidadoras primarias.

Los desafios cotidianos de las cuidadoras primarias se
encuentran en las actividades que resultan rutinarias para
cualquier persona; sin embargo, para una persona con disca-
pacidad resultan complejas, como la alimentacion, el aseo
personal, la hora de dormir, etc. La carga de la enfermedad,
especialmente de la cuidadora primaria, representa toda una
vida llena de retos diarios y pequefas gratificaciones a través
de los logros de las personas a su cuidado. Hay preocupacion
manifiesta por los aspectos legales que habria que establecer
como previsiéon cuando la cuidadora falte o fallezca. Visibili-
zar el papel de las cuidadoras primarias y establecer redes de
apoyo con personas en situaciones similares representa una
gran estrategia de afrontamiento para sobrellevar el proceso
de cuidado y autocuidado. Emerge el tema de la necesidad
de buscar asesoria sobre la disponibilidad de normativas
o instrumentos dirigidos a resolver la continuidad de los
cuidados requeridos por la persona cuando la cuidadora
principal falte o fallezca.

Finalmente, las mujeres cuidadoras primarias viven este
rol por amory, a pesar de los desafios y de haber desarro-
llado multiples habilidades para ofrecer un mejor cuidado,
como mujeres maduras y comprometidas, continuan con el
aprendizaje para la vida. Sus experiencias han resignificado
su vida, situacion que les ha permitido aceptar, adaptarse y
vivir con plenitud y paz, después de un proceso complicado,
dificil y doloroso, en el que reconocen la importancia del
autocuidado para poder cuidar a los demas.
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