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Resumen: Se estudia la situacion de personas con
discapacidad con una mayor dependencia y que son
atendidos por cuidadores sin retribucién econdémica y sin
respaldo para su dedicacion, creando un exceso de
responsabilidades que en muchos casos afecta la calidad de
vida de los cuidadores quienes abandonan entre diversos
asuntos, la participacion social, viéndose obligados a
renunciar al empleo con sus consecuencias econOmicas y
paulatinamente renuncian al bienestar personal y al cuidado
de su salud fisica, mental y social. El objetivo del estudio fue
caracterizar las condiciones de vida de cuidadores de
personas con discapacidad dependientes de cuidado. Se
empled una un enfoque metodolégico desde el paradigma
cuantitativo, bajo la modalidad de investigacion no
experimental o ex post facto. Dentro de los hallazgos
encontrados se puede evidenciar que la condicion de
cuidador de una persona con discapacidad altera las
condiciones de vida de la persona cuidadora, ya que
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componentes relacionados con la salud, la educacién, la
economia y el acceso a servicios publicos béasicos se ven
afectados, lo que afecta a la vez, la calidad de vida de las
familias que tienen personas con discapacidad. El estudio
permite concluir que es necesario que se generan
transformaciones desde la politica publica y desde las
entidades gubernamentales para generar mayores
posibilidades, tanto para las personas con discapacidad como
para sus cuidadores y sus familias.
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CHARACTERIZATION OF THE LIVING
CONDITIONS OF CAREGIVERS OF PEOPLE WITH
DISABILITIES DEPENDENT ON CARE

ABSTRACT: The situation of individuals with disabilities
with a greater dependency and who are cared for by
caregivers without financial pay and without support for their
dedication is being studied, creating an excess of
responsibilities that in many cases affects the quality of life of
caregivers who abandon social participation among various
issues, being forced to renounce employment with its
economic consequences and gradually renounce personal
well-being and the care of their physical, mental and social
health. The objective of the study was to characterize the
living conditions of caregivers that work with individuals
with care-dependent disabilities. A methodological approach
was used from the quantitative paradigm, under the non-
experimental or ex post facto research modality. Among the
findings found, it can be evidenced that the condition of
caregivers of a person with a disability alters the living
conditions of itself, since components related to health,
education, economy and access to basic public services are
affected. this also influence the quality of life of families of the
persons who are been taking care of. The study concludes that
it is necessary to generate transformations from public policy
and government entities to generate greater possibilities, for
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the people with disabilities, for their caregivers and their
families.

Keywords: Caregiver; Dependency, Disability.
Introduccion

Los antecedentes revisados permiten evidenciar diversas
situaciones, de un lado, que el rol de cuidador es
mayoritariamente femenino, que la calidad de vida de este
sujeto es desmejorada por las demandas que implica el
cuidado, que son pocos los apoyos efectivos para los
cuidadores. Partiendo de esta realidad se hace pertinente
revisar la situacion de los cuidadores de personas con
discapacidad dependientes de cuidado en la ciudad de
Medellin.

Sumado a lo encontrado en los antecedentes, segin el
informe mundial de la discapacidad (2011) mas de mil
millones de personas viven en todo el mundo con alguna
forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones
experimentan  dificultades  considerables en  su
funcionamiento, lo que implica la necesidad de un cuidador.
En los afios futuros, la discapacidad sera un motivo de
preocupacion ain mayor, pues su prevalencia esta
aumentando. Ello se debe a que la poblacion esta
envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los
adultos mayores, y también al aumento mundial de
enfermedades cronicas tales como la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares, el cancer y los trastornos de
la salud mental, y en Colombia, el conflicto armado y el
posconflicto aporta a el aumento en la tasa de discapacidad.

El censo de poblacion del DANE — 2005 encontro en el
departamento de Antioquia un porcentaje del 6.55% de
personas con discapacidad. Igualmente, la Organizacion
Mundial de la Salud ha indicado que, en paises en via de
desarrollo como Colombia, el crecimiento de esta poblacion
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es del 40%, lo que presume un significativo aumento en los
proximos afos. Actualmente 104 municipios del
Departamento de Antioquia han implementado el registro de
localizacion y caracterizacion de la poblacion con
discapacidad, 81 municipios ya cuentan con la informacion
sistematizada encontrandose 46.117 personas con
discapacidad, de las cuales el 78% pertenecen a los niveles 1
y 2 del Sisbén, el 44% son iletrados, solo el 15% esta incluida
laboralmente y el 22% recibe servicios de rehabilitacion.

De acuerdo con los datos proyectados a partir del Censo
General (DANE 2005), en Medellin habitan actualmente
2.290.831 personas (1.079.099 hombres y 1.211.732
mujeres). La ciudad es ademas nuacleo de un area
metropolitana con cerca de tres y medio millones de
habitantes. Seglin esa misma fuente en el afio 2015 habia un
total de 517.826 personas con algun tipo de discapacidad,
cifra que, proyectada a 2018, daria un total de 822.000
personas con discapacidad en Medellin. Sin embargo, al
realizar el registro para la caracterizacion, sélo se alcanz6 una
cifra de 52.000 personas con discapacidad, lo que indica que
es necesario continuar avanzando en ese proceso.

Estas cifras evidencian de un lado, la preocupacion de los
entes territoriales por caracterizar la poblacion con
discapacidad, de otro, que las personas caracterizadas
evidencian que auin no han logrado la inclusion social y
educativa, creando limitaciones de orden social y econ6mico
en estos individuos, su familia y la comunidad. Por tltimo,
ninguno de los informes muestra la realidad de los
cuidadores de las personas con discapacidad, asunto
preocupante cuando en los mismos informes se constata que
el 78% de ellos pertenecen a los niveles 1y 2 del Sisbén, con
lo cual se presume que no pueden pagar un cuidador
profesional y la familia es quien asume esta labor.

Teniendo en cuenta los elementos mencionados
anteriormente, se propuso como objetivo del estudio la
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caracterizacion de las condiciones de vida de cuidadores de
personas con discapacidad dependientes de cuidado.

Para esto, se emple6 una un enfoque metodologico desde el
paradigma cuantitativo, bajo la modalidad de investigacién
no experimental o ex post facto, la cual siguiendo a Briones
(2002) permite comprender que:

En estas investigaciones, la variable
independiente ya ha ocurrido cuando el
investigador hace el estudio. O sea, ha ocurrido un
cierto fendmeno, que es tomado como variable
independiente (por ejemplo, la exposicion a la
television) para un estudio en el cual el
investigador desea describir esa variable como
también los efectos que provoca sobre otro
fenomeno, que es la variable dependiente (por
ejemplo, conductas delictivas). Por esta
caracteristica distintiva en lo que se refiere a la
ocurrencia de la variable independiente, las
investigaciones en las que se da esta circunstancia
reciben el nombre de investigaciones ex post facto

(pg46).

Para soportar las categorias principales de la investigacion
se ha llevado a cabo un rastreo bibliografico. A continuacion,
se mencionan algunos referentes que han permitido
fundamentar el trabajo, centrados principalmente en el
cuidador, la dependencia y la discapacidad.

Cuidador

El cuidado es referido al “fendmeno abstracto y concreto
ligado a experiencias o comportamientos que permiten
asistir, sostener o habilitar a otros con necesidades evidentes
o anticipadas para mejorar o estimular una condicion
humana o un modo de vivir o para afrontar la muerte”
(Leininger, 1985).
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Tipos de cuidador
Se han descrito varios perfiles, a saber:

Cuidador/a familiar: son los familiares que, por diferentes
motivos, dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a
permitir que otro familiar pueda desenvolverse en su vida
diaria, ayudandole a adaptarse a las limitaciones que su
discapacidad les impone.

Se entiende por cuidador familiar (CF) la persona miembro
de la familia responsabilizada de ayudar a una persona
dependiente en las necesidades basicas e instrumentales de
la vida diaria durante la mayor parte del dia y que no recibe
compensacién econémica por ello (Badia , Lara, y Rose,
2004).

Cuidadores formales a aquellos proveedores de cuidados
que reciben retribucién econdémica por suministrar los
cuidados, estan asociados a un sistema de servicio organizado
como las  organizaciones  gubernamentales, las
organizaciones no gubernamentales locales, nacionales o
internacionales u organizaciones con d&nimo de lucro, estan
cualificados profesionalmente para la practica de la
asistencia y entre ellos se encuentran los profesionales
sanitarios (enfermeras y médicos) y sociales (trabajadores
sociales), proporcionan en general servicios de cuidado
personal, visitas de enfermeria y tareas del hogar.

También son denominados cuidador/a técnico de servicios
asistenciales, profesionales que se encargan del cuidado
integral, del bienestar del beneficiario en sus aspectos de vida
diaria, higiene, aseo, alimentacion y control de las
condiciones higiénico-sanitarias, cuando éste no puede
valerse por si mismo debido a graves minusvalias y de aplicar
los programas y actuaciones elaborados por la direccion o el
personal técnico cualificado, este tipo de cuidador/a recibe
un pago por su labor (Garcia, 2010).
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Cuidador/a informal: son las personas que no pertenecen
a ninguna instituciéon sanitaria ni social y que cuidan a
personas no autéonomas que viven en su domicilio. Los
cuidadores informales dispensan cuidados sin percibir
compensacién econdémica por realizar esta tarea (Fradkin y
Heath, 1992).

En este sentido, la diferencia entre los cuidadores formales
(CF) y los cuidadores no formales (CNF), esta dada por la
dependencia institucional en la cual se inscriben quienes
brindan estos servicios. De la misma manera existe diferencia
en que los CNF carecen de dependencia jerarquica, organica,
administrativa, en torno a dependencias institucionales, que
habiliten o legitimen dichas practicas como inherentes a una
disciplina (Colina, 2001).

Conceptualizar esta condicion de cuidador informal,
implica retomar a Castafo, Solorzano y Vega (2009) quienes
logran definir que el cuidador informal es una persona que
asume el cuidado de otra, sin remuneracién, en la mayoria de
los casos sin preparacion para asumir el cuidado, pero que
por voluntad y designacion de la misma familia se apropia del
cuidado de otra persona. Lo que le implica una serie de
alteraciones en el proyecto de vida.

Dependencia

Con este proyecto se busca tener una perspectiva para
entender y ayudar a las personas con discapacidad y a sus
familias o cuidadores, ya que son todos ellos quienes deben
cargar el peso y la responsabilidad de brindar alternativas de
cuidado de acuerdo a las necesidades de la persona cuidada.

De acuerdo con Villar (2009) la discapacidad y la
dependencia se deben abordar partiendo de la autonomia de
la persona con discapacidad, de su funcionamiento y de hacer
todo lo posible por mantener las capacidades que posee y si
es posible fortalecerlas. Esta perspectiva tiene gran relacion
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con un panorama optimista de la discapacidad, ya que es
evidente que estas personas requieren algan tipo de ayuda y
estas aumentan dependiendo el tipo de deficiencia que posea
y mas adn si requiere ayudas técnicas (Sillas de ruedas,
bastones, entre otras) lo que hace que, tanto este tipo de
ayudas como de cuidados aumenten.

Desde un abordaje habilitador de la discapacidad y la
dependencia, es necesario tener en cuenta aspectos
psicologicos y sociales que giran alrededor de estos
fenomenos, sobresaliendo los siguientes elementos:

e La importancia del contexto y de los factores
sociales como componentes fundamentales en el
surgimiento de la discapacidad. De este modo, ni la
discapacidad ni la dependencia son resultado tinico
de la existencia de una condicion de salud afectada,
sino que reconoce ademéas el entorno fisico, la
disponibilidad de ayudas técnicas, de como es el
comportamiento y relacion de otras personas con la
persona con discapacidad y de los recursos y
condiciones de vida propias que tenga esta persona.
Si estos factores contextuales son apropiados, la
dependencia de la persona con discapacidad podria
disminuirse, por lo tanto, alcanzar un escenario
favorable es fundamental para mantener la
autonomia de estas personas.

e El interés y atencién a los familiares y cuidadores,
con orientaciones de como mejorar el cuidado de las
personas con discapacidad, lo que permitiria que su
funcion lograra mejores beneficios para la persona
cuidada. El cuidador es una persona fundamental
cuando se hace referencia a la dependencia, ya que
son ellos quienes ofrecen los cuidados
imprescindibles.

En diferentes momentos, el ser cuidador se convierte en
una carga muy fuerte y puede tener afectaciones de salud,
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tanto en los aspectos fisicos y psicologicos. Reconocer los
momentos y circunstancias de sobrecarga y sobre todo
prevenirlos y atenderlos es elemental para que la persona
cuidadora pueda tener unas buenas condiciones de vida. Lo
que ayudaria, ademas, a realizar su funcién de cuidador
correctamente. De igual forma, buscar estrategias de
formacion al cuidador, permitiria no sbélo que buscara
alcanzar su propia autonomia sino también la de la persona
cuidada.

Para Villar (2009) la dependencia es la necesidad que se
tiene de otras personas para “cubrir algunos aspectos
esenciales de la vida, que de otra forma no podrian ser
satisfechos” (p.17). De esta manera, la dependencia puede ser
entendida como una condicion que pone en riesgo la
autonomia de las personas.

Esta concepcion general de la dependencia abarca diversos
tipos, entre los que se pueden mencionar los siguientes:

e Dependencia econO6mica: emerger cuando se
requiere de otras personas para conseguir y adquirir
los bienes y servicios necesarios para la vida.

e Dependencia emocional: hace referencia a la
necesidad de tener el apoyo y presencia de otras
personas para mantener un bienestar mental.

e Dependencia fisica: relacionada con la ayuda de
otras personas para realizar algunas actividades
esenciales de la vida cotidiana, tales como
alimentarse, banarse, vestirse, entre otras.

Discapacidad

En el proceso de aceptacion social de la diferencia se
comienza a enunciar términos de integracion 'y
normalizacién, las personas con discapacidad son las
abanderadas en la formulacién de nuevos conceptos que
tienen lugar desde la experiencia con sus entornos préoximos
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en cuanto su diseno, estructura y limitaciones relacionadas
con la actitud de la poblacion, es de esta forma como se da
lugar al modelo social de la discapacidad en donde se
analizan las politicas sociales para favorecer la inclusion y
aceptacion social, esta comprension influye en la revision que
realiza la Organizacion Mundial de la Salud en el afio 2001,
en donde se ven confrontados el modelo medico desde las
posturas categobricas y el modelo social, luego de grandes
debates se tiene como resultado la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud — CIF 2001.

Esta nueva clasificaciéon internacional inicia aportando
desde su construccion una vision mas amplia que permite la
percepcion de la discapacidad como un fenémeno
multidimensional en donde se encuentran en relacion,
aspectos biomédicos y sociales, el fortalecimiento del modelo
social permite la creacion de estrategias que buscan el
desarrollo de mayores niveles de autonomia de la persona
con discapacidad, favorecen la participacion en todos los
procesos que los afecten, garanticen la adaptacién del
entorno a las necesidades especificas de las diferentes
personas para que esta pueda aprovechar al maximo sus
capacidades, de esta forma se estructura el nuevo concepto
de diversidad funcional.

Por lo anterior, el enfoque social busca la adopcion de
medidas que:

e Permitan al mayor nivel posible el ejercicio de la
autonomia de la persona con discapacidad.

e Aseguren su participacion en todas las decisiones
que los afecten.

e Garanticen la adaptacion del entorno a las
necesidades de la persona con discapacidad.

e Aprovechen al méximo las capacidades de la
persona, desplazando asi el concepto de
‘discapacidad’ por el de diversidad funcional.
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Para el 2006, se da lugar al modelo del enfoque de derecho
desde la Convencion de los derechos humanos de las
personas con discapacidad, buscando igualdad en las
condiciones laborales, sociales, politicas y econémicas, para
este nuevo enfoque se considera que la discapacidad es el
resultado entre la relacion de un sujeto y su entorno, debido
a que su funcionalidad esta en total vinculo a los ajustes
implementados en el entorno en el que se desempena, se
reconoce a la persona con discapacidad en funciéon de la
dignificacion humana, es de resaltar que a la luz del enfoque
de derecho se hace énfasis en la condicion de persona,
caracterizando que la discapacidad se concibe como un
problema dentro de la sociedad y no como una caracteristica
de la persona, por lo tanto, no es una situacion que tiene
efectos estrictamente particulares, sino que es una cuestion
que concierne derechos humanos.

Analisis - Disertacion

Dentro la caracterizacion de los cuidadores hay varios
elementos que llaman la atencion, entre estos se puede
mencionar que el rango de edad que predomina en los
cuidadores es entre 51 a 60 anos, ya que de las 1040 personas
que hicieron parte del estudio, 266 se encuentran en dicho
rango; ademas, se evidencia que de los 61 afios en adelante se
localizaron una gran cantidad de cuidadores, convirtiéndose
en una situacién alarmante, dado que se evidencia un
envejecimiento de los cuidadores de personas con
discapacidad.

Sumado a esto, al verificarse el parentesco de la persona
con discapacidad con la persona cuidadora, se evidencié que
son los padres quienes se encargan principalmente de la
persona cuidada, ya que del total de la poblacién (1040
cuidadores) 653 son sus padres, seguido por los hermanos
(114), lo que expone que la responsabilidad del cuidado recae
principalmente sobre los familiares cercanos, es decir, padres
y hermanos, que sumados a la edad del cuidador se
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convierten en un llamado de alerta, dado que se afectan las
dinamicas familiares, es decir, asuntos relacionados con la
economia, la salud, el bienestar, la educacion, entre otros.

Un asunto que llama fuerte la atencion, es que de los 653
padres cuidadores, 633 son de género femenino, es decir, se
evidencia una feminizaciéon del cuidado, lo que muestra a la
vez, que se mantiene una desigualdad social entre las
funciones de los hombres y las mujeres, reflejandose arraigos
culturales, en los que historicamente ha sido la mujer la
designada para el cuidado, atencion del hogar y alimentacion
de los miembros de la familia, contrario a las funciones del
hombre quien es la persona encargada de responder por los
asuntos economicos del hogar.

En cuanto al total de la poblacion, el 92% (962 cuidadores)
son de género femenino, mientras que el 8 % (778 cuidadores)
son de género masculino; resultados que coinciden con el
estudio de Ferndndez (2016) quien plantea sobre la
invisibilidad de la mujer cuidadora “tradicionalmente, el
lugar y ocupaciéon de la mujer ha sido la casa: las tareas
domésticas, entre las cuales se encuentran el cultivo y la
recoleccion, necesarios para la alimentacion de la familia y la

higiene” (p.3).

Segin Martinez, Cardona y Gémez (2016) la familia es la
encargada principal de brindar los cuidados, siendo las mujer
por tradicion, las que han asumido el rol de cuidadora. En
este sentido y de acuerdo con los autores, los cuidadores
familiares no cuentan con la formacion para cumplir dicha
funcion, ademas, no se les retribuye econémicamente y
desarrollan la funcién de cuidador sin el conocimiento, ni
cumplimiento de normas y procedimientos, compartiendo
con la persona que cuidan gran parte del dia. El cuidador
familiar tiene un alto nivel de compromiso hacia la labor,
determinado por el amor y el afecto.
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Claro esta, y de acuerdo con Zambrano y Ceballos (2007,
p.33) dentro las dificultades mas recurrentes en los
cuidadores se pueden mencionar: trastornos en el patron de
sueno, irritabilidad, altos niveles de ansiedad, reaccion
exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones
interpersonales, sentimientos de desesperanza,
resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de
suicidio o de abandono, frecuentes dolores de cabeza o de
espalda, pérdida de energia, sensacion de cansancio,
aislamiento, pérdida del interés, dificultades para
concentrarse y alteraciones de memoria.

Otro asunto que llama la atencién, es el bajo nivel de
escolaridad que se da en los cuidadores de personas con
discapacidad, ya que tan solo 205 cuidadores terminaron sus
estudios de basica secundaria, mientras que 281 no
terminaros estos estudios (basica secundaria), 56 de los
cuidadores han realizado estudios de educacion técnica y tan
solo 20 cuidadores han accedido a la educacién superior.
Estos resultados tienen gran relacion con los hallazgos de
Cueto, et, al. (2013) quienes evidenciaron en su estudio que
el 95.6 % de los cuidadores sabe leer y escribir, pero el 59,9 %
solo ha realizado primaria o bachillerato incompleto. Este
bajo nivel de escolaridad los sitha en desventaja,
impidiéndoles entender la situacién en la que se encuentra su
familiar; ademas, pertenecer a un estrato socioeconémico
bajo, no contar con ingresos estables ni con ningtn tipo de
apoyo les dificulta brindarle un cuidado adecuado.

Finalmente, se encontr6, que el 80% de los cuidadores
(828 personas) no trabaja, situacion que hace atin mas dificil
el diario vivir de las familias en las que se encuentra una
persona con discapacidad, ya que, ademas, de cuidar a esta
persona, se les restringe la posibilidad de conseguir trabajo y
por ende de generar recursos que mejoren su calidad de vida.

Conclusiones — Reflexiones finales
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La caracterizaciéon de las condiciones de vida de los
cuidadores de personas con discapacidad, estdn marcadas
por las dificultades que implica cuidar a otro, ya que, sumado
a la exigencia misma de responder por las necesidades de la
persona con discapacidad, se le suman las desventajas en
diferentes ambitos de la vida.

Con relacién a los objetivos de desarrollo sostenible de la
agenda 2030 de las Naciones Unidas, este estudio hace un
llamado urgente, ya que los cuidadores de personas con
discapacidad ha sido una poblacidn invisibilizada, por lo que
se deben promover estrategias desde estas organizaciones,
para que se cumplan dichos objetivos, es decir, y de acuerdo
alos hallazgos de este estudio, que los cuidadores de personas
con discapacidad tengan fin de la pobreza, hambre cero,
salud y bienestar, educacion de calidad, igualdad de género,
trabajo decente y crecimiento econémico y reduccion de las
desigualdades. Dichos objetivos implican a primera vista,
estrategias potentes que realmente lleven a cumplir con tales
metas.

Se espera que este estudio sirva como referencia para
seguir abordando la caracterizaciéon y condicion de vida de
personas con discapacidad, ya que como se menciond
anteriormente, es una poblaciéon que necesita del apoyo y
acompafiamiento desde diferentes ambitos, a saber,
econdmico, politico y social.
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