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RESUMEN

Es escasa la literatura cientifica sobre la carga de los cuidadores de personas con sindrome de Down
(SD), que se refiere a las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar, asi como
a la vida de los cuidadores en relacion con las variables que desempefian un papel modulador de
la carga, como es el caso de los afectos positivos. De ello se desprende el objetivo del presente
estudio, que consistio en analizar la relacion entre las caracteristicas del cuidado y los afectos
positivos y negativos con la carga en cuidadores primarios informales de personas con SD que
asistian a instituciones educativas en la ciudad de Guadalajara (México). La muestra se conformd
con 18 cuidadores primarios informales, a quienes se aplicaron la Escala de la Carga del cuidador
de Zarit y la Autoprueba de Positividad. Los participantes fueron en su mayoria mujeres, casadas,
con estudios de licenciatura y un nivel leve de carga, quienes, ademas de las labores de cuidado,
tenian un empleo formal. Se encontré una correlacion positiva entre la carga total y la vivencia y
percepcion emocional negativa; ademas, el tiempo dedicado al cuidado correlacion6 positivamente
con el impacto del cuidado y las expectativas de autoeficacia. Esta investigacion pone de manifiesto
la necesidad de realizar intervenciones tempranas que promuevan la positividad en cuidadores de
personas con SD, y con ello disminuya el nivel de carga.
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ABSTRACT

There is little scientific literature on the burden of caregivers of people with Down Syndrome (Ds),
which refers to attitudes and emotional reactions to the experience of caring and the life of care-
givers concerning the variables that play a modulating role of charge, as in the case of positive
affects. Objective. To analyze the relationship between care characteristics and positive and nega-
tive effects on the burden in informal primary caregivers of DS who attend educational institutions
in Guadalajara, Jalisco. Method. The sample consisted of 18 informal primary caregivers; the
study applied the Zarit Caregiver Burden Scale and the Positivity Self-test. The majority of the par-
ticipants are women, married, with studies at the bachelor's level, who, in addition to care work,
have a formal job and present a slight burden. Results. A positive correlation resulted between
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the total burden and the negative emotional expe-
rience and perception; in addition, the years as a
caregiver correlated positively with the impact of
care and expectations of self-efficacy. Discussion.
This study highlights the need for early interven-
tions in caregivers of people with Down syndrome
that promote positive affect and reduce the burden.

Key words: Burden; Positivity; Caregivers;
Down’s syndrome.
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n la Clasificacion Internacional del Funcio-

namiento de la Discapacidad y de la Salud

(Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2010), la discapacidad se define como las deficien-
cias en los factores personales que limitan la inte-
raccion con los factores ambientales. En la clasi-
ficacidon mencionada, se consideran las funciones
y estructuras corporales y las actividades y parti-
cipacion. Segln datos del Banco Mundial (2019),
se calcula que mas de mil millones de personas
padecen algun tipo de discapacidad, esto es, 15%
de la poblacion mundial.

Respecto al sindrome de Down (SD en lo su-
cesivo) la prevalencia mundial, de acuerdo a la
OMS, es de 1 por cada 1000 a 1100 nacimientos,
y la Secretaria de Salud (2019) indica que durante
el ano 2018 nacieron en México 351 nifias y 338
niflos con SD, por lo que se estima que la preva-
lencia en el pais es de 1 por cada 650-700 naci-
mientos (cf. Ayala, 2017). En Jalisco, en el perio-
do 2008-2011 se registraron 235 casos, de un total
de 561,327 nacimientos, lo que representa una
prevalencia de 4.18 por cada 10,000 nacimientos
(Sierra et al., 2014).

Los datos anteriores son relevantes ya que
el SD es la alteracion cromosdmica mas frecuente
y la principal causa genética de discapacidad in-
telectual. Las personas con SD suelen presentar al-
gunas complicaciones en el lenguaje, las motricida-
des fina y gruesa; Alzheimer temprano, leucemia,
cardiopatias congénitas e hipotiroidismo; altera-
ciones inmunoloégicas, dermatologicas, oftalmolo-
gicas, auditivas y genitourinarias, y malformacio-
nes renales, obesidad y problemas dentales (Diaz

Instituto de Investigaciones Psicologicas - Universidad Veracruzana

ISSN: 1405-1109

et al., 2016; Lirio y Garcia, 2014). Si bien el SD
no se considera una enfermedad, la discapacidad
intelectual, el retraso en el desarrollo y las compli-
caciones médicas hacen necesario que quien suftre
esta condicion deba tener un cuidador a su lado
la mayor parte del tiempo (Lirio y Garcia, 2014).
Cruz y Ostiguin (2011) apuntan que el cuidador es
un instrumento y un medio que provee cuidados
especificos —y algunas veces especializados— a un
enfermo crénico, y es en €l en quien recae la res-
ponsabilidad de preservar la vida de aquel. Entre
sus principales funciones estan responsabilizarse
del cuidado mismo, la participacion en la toma de
decisiones y la solidaridad con el enfermo. Ramos
(2008) se refiere al cuidador primario informal
(CPI1, en lo sucesivo) como aquella persona que,
sin pertenecer al equipo de salud y que carece de
preparacion al respecto, es directamente la res-
ponsable del cuidado y la atencion en el ambito
de una persona dependiente o con discapacidad, y
que ademas contribuye a las actividades del cui-
dado del hogar (cf. Lopez, 2016).

Carga del cuidador

Cuidar de una persona con discapacidad puede
hacer que los cuidadores experimenten la carga
del cuidador, que se refiere a “las actitudes y reac-
ciones emocionales ante la experiencia de cuidar
y el grado de perturbaciones o cambios en diver-
sos aspectos del &mbito doméstico y de la vida de
los cuidadores” (Zarit et al., 1980). Algunos de los
sintomas que se experimentan como consecuen-
cia de dicha carga son cansancio, dolor de cabeza,
dispepsia (dolor o molestia en el abdomen), vér-
tigo, dificultades para dormir, dolores articulares,
fatiga, despersonalizacion y falta de realizacion
personal (Barron y Alvarado, 2009); ademas, ais-
lamiento, pérdida de interés en las actividades,
tristeza, irritabilidad, desesperanza, cambios en
habitos de alimentacion y enfermedades recurren-
tes (Durén y Martinez, 2009). Jenaro y Gutiérrez
(2015) sefialan que todas las familias se enfrentan
a situaciones que causan estrés, pero los padres
de nifios con discapacidad intelectual consideran
que sus responsabilidades son mayores que las de
otros padres.
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Investigaciones en cuidadores de personas con SD

En la literatura internacional hay una gran canti-
dad de informacion cientifica que describe a los
CPI de personas con demencia, nifios con enfer-
medades cronicas (Barrera et al., 2013; Carrillo et
al., 2015; Kirk et al., 2011; Macedo et al., 2015;
Montero et al., 2012; Salinas et al., 2017) y de
nifios con otras discapacidades (Anderson et al.,
2020; Ashraf y Sitwat, 2016; Fairthorne et al.,
2015), pero es escasa la que hay sobre los CPI de
personas con SD.

Oliveira et al. (2017) senalan que son las
madres quienes principalmente asumen el rol de
cuidadoras, y que las principales afectaciones que
manifiestan los nifios o adolescentes con SD son
en relacion a las conductas de autocuidado. De-
bido a ello, los autores resaltan la importancia de
apoyar a las cuidadoras, puesto que la salud de las
personas con SD depende de las atenciones recibi-
das. En un estudio de Ilhan et al. (2019) se encon-
tr6 que la mayoria de las madres de nifios con SD
sufrian carga familiar y sintomas depresivos que
aumentan en relacion a la carga emocional y la
sensacion de insuficiencia. Por su parte, Alam El-
Deen et al. (2020) reportan que menos de la mitad
de cuidadores muestran carga de leve a grave.

Esquivel (2015) analizo las historias de vida
de padres y madres de nifios con SD, hallando que
los padres exhibian diversas emociones negativas,
como temor, dolor, tristeza, rechazo, miedo, pre-
ocupacion, falta de informacion, desesperacion y
culpa, siendo esta ultima la que mayor impacto
tiene en los cuidadores, toda vez que puede ser
un predictor de ansiedad y depresion (Gallagher
et al., 2008). De manera similar, Masulani-Mwale
et al. (2018) evaluaron el distrés (estrés negativo)
en padres de nifios con discapacidad intelectual,
mostrando que 41% reportaba sintomas. Bastidas
et al. (2013) apuntan que cuidar a un nifio con SD
provoca emociones ambivalentes en las madres,
tales como tristeza y alegria, y que la tristeza se
relaciona con la percepcion social y cultural de la
discapacidad al considerarla como “algo” que no
tiene solucion y que imposibilita el desarrollo. En
el caso de la alegria, esta depende de la relacion que
tenga el nifio con SD con su madre y la familia.
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Afecto positivo y afecto negativo

Los efectos del cuidado, ademas de provocar ten-
siones, frustraciones y dificultades en distintos am-
bitos, también trae consigo consecuencias posi-
tivas, como la satisfaccion de ayudar a otro que
lo necesita (Ramos, 2008), lo que contribuye a
desempeiiar la funcidon de cuidador (Barrios et al.,
2015). Ortunio et al. (2016) afirman que las emo-
ciones positivas funcionan como amortiguadores
de las negativas, y ademas se correlacionan positiva-
mente con niveles mas altos de resiliencia, mejor
afrontamiento, recuperacion mas pronta del estrés
y prevencion mas efectiva de la depresion.

Las emociones, segiin Fredrickson y Losada
(2005), son sistemas complejos que alteran los pa-
trones de pensamiento y comportamiento y cuya
experiencia es subjetiva; si bien son un constructo
dificil de medir y manipular experimentalmente,
Watson et al. (1988) las catalogan en dos dimen-
siones: afecto positivo y afecto negativo. Dichos
autores consideran el primero como el nivel en
que una persona experimenta un compromiso de
manera entusiasta, activo, alerta y placentera; mien-
tras que el segundo presenta la tendencia a experi-
mentar estados de &nimo negativos y una angustia
subjetiva.

Fredrickson y Losada (2005) retoman los
afectos positivos y negativos para hablar del espec-
tro de emociones que se vincula con los estados de
animo, y asi proponen una nueva manera de medir
la salud mental en términos positivos: la positividad.
Estos investigadores consideran la proporcidon en-
tre el afecto positivo y el negativo (es decir, la posi-
tividad) como un predictor clave para el floreci-
miento personal; ademas, utilizan los términos
“afecto positivo” y “positividad” indistintamente
para referirse a emociones agradables, y “afecto
negativo” o “negatividad” para hablar de emocio-
nes desagradables. De ahi que Esquivel (2015)
sugiere evaluar los afectos positivos que surgen
con relacion al cuidado, ya que pueden intervenir
como mediadores de la carga.

En virtud de lo antes descrito, el objetivo de
la presente investigacion fue analizar la relacion
entre las caracteristicas del cuidado y los afectos
positivos y negativos con la carga en cuidadores
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primarios informales de personas con SD que
asistian a instituciones educativas de la ciudad de
Guadalajara (México).

METODO
Participantes

La muestra se conform¢ por 18 cuidadores infor-
males de nifios con SD: dieciséis mujeres (88.9%)
y dos varones (11.1%), con un rango de edad de 40
a 66 anos (M = 49.61, D.E. = 8). De ellos, 66.7%
(12) tenia pareja y estudios de licenciatura; ade-
mas, diez (55.6%) contaban con un empleo for-
mal. La seleccion de la muestra se realizé median-
te un muestreo no probabilistico a conveniencia.
Se incluyeron en el estudio a los cuidadores de per-
sonas con SD que asistian a una asociacion civil y
a un centro de atencion de pacientes con SD de la
citada ciudad, quienes mediante la firma de una
carta de consentimiento informado accedieron a
participar en el estudio.

Instrumentos

Datos sociodemogrdficos

Se utiliz6 un cuestionario ad hoc para registrar las
variables sociodemograficas: sexo, edad del cui-
dador, estado civil, ocupacion, escolaridad, paren-
tesco con la persona con SD, asi como las carac-
teristicas del cuidado, los afios como cuidador, el
tiempo al dia dedicado al cuidado y la edad de la
persona con SD.

Escala de Carga de Zarit (Zarit et al., 1980).

Se utiliz6 una version corta de doce reactivos vali-
dada por Montero et al. (2014). Con un coeficiente
alfa (o) de Cronbach de 0.84, este instrumento eva-
lta la carga subjetiva del cuidado y cuenta con tres
dimensiones: Impacto del cuidado (o = 0.81), que
hace referencia a los afectos relacionados con la
prestacion de cuidados a un familiar; Relaciones
interpersonales (a = 0.75), que alude a las emo-
ciones o sentimientos que aparecen en la relacion
que el cuidador mantiene con la persona a la que
cuida, y Expectativas de autoeficacia (a = 0.80),
que reflejan las creencias del cuidador sobre su
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capacidad para cuidar. Es una escala tipo Likert de
doce reactivos que se evaluan de 1 (“Nunca”) a 5
(“Siempre”).

Autoprueba de Positividad (Fredrickson, 2009).
Validada en poblacion mexicana por Cortina y
Berenzon (2013), esta escala evalta las emocio-
nes positivas y negativas relacionadas con la salud
mental. Con un coeficiente a de reportado en la
validacién de 0.79, es un instrumento de veinte
reactivos que se evaltan en una escala tipo Likert
que va de 0 (“Nada) a 4 (“Muchisimo”). Sus di-
mensiones son, a saber: Componente emocional
positivo (a = 0.89), que alude a la disposicion a
experimentar sentimientos positivos; Vivencia emo-
cional positiva (o = 0.76), referida a sentimientos
de malestar, desesperacion y cansancio, y Percep-
cion emocional positiva (o = 0.73), que aborda la
percepcion de incertidumbre e incomodidad.

Procedimiento

Se establecio contacto con dos instituciones edu-
cativas, y una vez aceptado el proyecto, se proce-
di6 a hacer una invitacién a través de redes socia-
les para participar en una investigacion y asistir a
una charla sobre el autocuidado, dirigida a los cui-
dadores de las personas con SD. Previamente a la
conferencia, se presento el proposito del estudio a
quienes acudieron y se leyo una carta de consenti-
miento informado, la cual una vez firmada por los
participantes, se procedio a la citada charlay ala
aplicacion de los instrumentos de manera grupal.
Cabe mencionar que se realiz6 el mismo procedi-
miento en ambas instituciones.

Analisis de datos

Se utilizé el paquete estadistico SPSS, version 21,
para el analisis descriptivo con la finalidad de co-
nocer las caracteristicas de las variables sociode-
mograficas y las caracteristicas del cuidado, asi
como para evaluar si los participantes mostraban
carga o no y conocer sus afectos positivos y ne-
gativos. Se efectud un andlisis de correlacion de
Spearman para identificar la relacion entre las
variables.
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RESULTADOS

De los participantes, doce (66.7%) estaban casa-
dos, tres (16.7%) no tenian pareja 'y 16.7% no
respondio. Diez (55.6%) tenia un empleo remu-
nerado y ocho (44.4%) se dedicaban exclusiva-
mente al hogar. Respecto al nivel educativo, doce
(66.7%) contaban con estudios de licenciatura,
dos (11.1%) con preparatoria, otros dos (11.1%)
con primaria, uno (5.6%) con secundaria, y uno
mas (5.6%) con estudios de nivel técnico.

La Tabla 1 muestra las caracteristicas del
tiempo dedicado al cuidado, media de los afnos
como cuidador y tiempo minimo y maximo (en
anos) en dicha tarea (esto ultimo difiere de la edad
maxima de las personas con SD, lo que podria ex-
plicarse si el participante ya era cuidador antes
del nacimiento de la persona con SD, lo cual no se
preguntd). Cabe resaltar que no todos los partici-
pantes respondieron a estas preguntas.

Tabla 1. Descriptivos de las caracteristicas del cuidado.

Caracteristica

N Min. | Max. M. D.E.

Tiempo de cuidado al dia (horas)

13 1 24 13.53 | 7.47

Tiempo de ejercer el rol de cuidador (afos) 15 3 28 14.20 | 8.70

Edad de la persona con SD (afios)

9 3 22 11.56 | 6.96

Carga y positividad

Respecto a los niveles de carga, seis CPI (33.3%)
mostraban ausencia de carga; siete (38.9%) carga
leve y cinco (27.8%) carga excesiva.

Para el analisis de correlacion de Spearman
se consideraron los coeficientes arriba de 0.31 ya
que, de acuerdo a Cohen (1988) (cf. Ventura, 2017),
este valor representa un efecto moderado de aso-
ciacion (Tabla 2).

Tabla 2. Correlaciones entre las caracteristicas del cuidado, la positividad y la carga.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Edad del cuidador -318 | .746%* | —152 | =327 —-.016 214 S550% | —175 | —.245
2. Tiempo de cuidado al dia =377 146 | 346 .102 -362 | —.131 548 | —.034
3. Tiempo de ejercer el rol de cuidador —464 | —.654** | —440 —581*% | 456 | —261 | —.132

4. Carga global

O14%* | 878** | 007 | —.293 S53% | .626%*

5. Impacto del cuidado

JT95%% | =275 | —470% | .562*% | . 558%*

6. Relaciones interpersonales

-267 | =360 478 559%

7. Expectativas de autoeficacia

428 | —.070 141

8. Componente Emocional Positivo

=117 | -.106

9. Vivencia Emocional Negativa

127

10. Percepcion Emocional Negativa

*p <.05, **p < .01

La edad del CPI correlacion6 positivamente con
los afios en dicha tarea y el componente emocio-
nal positivo. Los afios como CPI correlacionaron
negativamente con el impacto del cuidado y con
las expectativas de autoeficacia. La carga global
correlaciono positivamente con la vivencia y la
percepcion emocional negativa. El impacto del cui-
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dado correlaciono positivamente con la vivencia 'y
la percepcion emocional negativa. Las relaciones in-
terpersonales correlacionaron positivamente con la
percepcion emocional negativa. Las demas varia-
bles no mostraron correlaciones estadisticamente
significativas.
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DISCUSION

El rol de CPI es desempefiado principalmente por
mujeres, lo que coincide con lo reportado en otras
investigaciones (Alam ef al., 2020; Oliveira et al.,
2017; Montero et al., 2014; Ramos et al., 2016).
En palabras de Garcia, Mateo y Eguiguren (2004),
“cuidar se asume en femenino”, lo que conlleva
una importante desigualdad entre mujeres y hom-
bres en virtud de que las consecuencias de esta ta-
rea tienen implicaciones en diversos ambitos de la
vida, como la salud, la calidad de vida, el empleo
y el desarrollo profesional, con las consiguientes
repercusiones en la economia del hogar y en las
relaciones interpersonales, ademas de la imposi-
bilidad de disponer tiempo para el cuidado de si
mismas.

Debido a esta desigualdad, son las madres
quienes desempefian principalmente el rol de cuida-
doras (Montero et al., 2014; Salinas et al., 2017),
por lo que tienen que ejercer diversos roles. Es
importante hacer una distincion entre los papeles
de cuidadora y madre, ya que, de acuerdo a Garcia,
Mateo y Maroto (2004), el cuidado es visto como
“asuntos de familia” al desarrollarse en el ambi-
to doméstico, donde no existe una implicacion
social, y es una actividad que se asume como par-
te del rol de género, ya que la responsabilidad de
cuidar no es homogénea en la familia, lo que con-
tribuye a aumentar los niveles de carga en las CPI.

Ademas de ejercer el rol de cuidadoras y ma-
dres, la mayoria son también esposas (Ramos et
al.,2016), y muchas tienen ademas un empleo re-
munerado, a diferencia de lo encontrado por Oli-
veira et al., (2017) y Salinas et al., (2017), quienes
reportan en su estudio que la mayoria de CPI se de-
dicaba al hogar. Lo anterior puede deberse princi-
palmente al nivel de estudios de la muestra, que en
su mayoria tenia licenciatura, y que es asimismo
diferente de lo hallado por Montero et al., (2014)
y Salinas et al., (2017), quienes encontraron que
los cuidadores tenian solamente educacion basica.
Esto es relevante ya que, segiin Roguero (2010),
una de las areas mas afectadas debido al cuidado
es la econdmica, bien por la dificultad de la cuida-
dora de acceder a un empleo formal, bien por los
gastos derivados de la discapacidad. Por ende, el

Instituto de Investigaciones Psicologicas - Universidad Veracruzana

ISSN: 1405-1109

que las cuidadoras cuenten con un empleo contri-
buye a un menor efecto en esta area.

De acuerdo a los datos obtenidos en esta in-
vestigacion, los cuidadores tenian una edad pro-
medio de 49.61 afios, similar a lo reportado por
otros investigadores (Barrios et al., 2015; Ramos
et al., 2016; Salinas et al., 2017). Ademas, las ho-
ras del dia al cuidado de las personas con discapa-
cidad fue en promedio 13.53, que concuerda con
lo reportado por otros autores, quienes refieren
que los cuidadores pasan mas de diez horas al dia
en esa actividad (Martinez et al., 2012; Montero
et al., 2014; Ramos et al., 2016), lo que implica
disponer de muy pocas horas del dia para reali-
zar actividades recreativas o dedicadas al cuidado
propio, lo que contribuye a generar mayores nive-
les de carga.

Respecto a dichos niveles, mas de un tercio
de la muestra sufria carga leve, y mas de un cuar-
to, carga excesiva, lo que concuerda con los datos
de otros autores (Oliveira et al., 2017; Montero et
al.,2014; Ramos et al., 2016; Salinas et al., 2017),
y difiere de lo hallado por Alam ef al., (2020),
quienes reportan que la mitad de sus sujetos no
padecia carga o, a lo mas, una carga ligera, lo que
demuestra la necesidad de efectuar intervenciones
enfocadas a disminuir los niveles de carga en los
cuidadores.

La carga y el impacto del cuidado correlacio-
naron positivamente con la vivencia emocional
negativa, que se refiere a sentimientos de males-
tar relacionados con la necesidad de cumplir con
las obligaciones del cuidado, y con la percepcion
emocional negativa, que alude a las emociones re-
lacionadas con la evaluacion externa (inseguridad,
pena, vergiienza y culpa), lo que coincide con los
resultados de Martinez et al. (2012), quienes re-
portan que 72% de sus sujetos afirmaron sentirse
tristes y deprimidos, y que 62.5% sentian enojo e
irritabilidad. A su vez, Sanchez et al. (2017) repor-
tan que tres cuartas partes de las madres de hijos
con discapacidad manifestaban sintomas depresi-
vos, lo que evidencia la importancia de fomentar
las emociones y sentimientos positivos.

El impacto del cuidado correlaciond negati-
vamente con el componente emocional positivo,
lo que también se ha encontrado en otras investi-
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gaciones. Crespo y Fernandez (2015), por ejem-
plo, apuntan que el cuidado provoca estrés, pero
que de igual forma puede acarrear consecuencias
positivas, si bien los cuidadores que experimen-
tan malestar pueden no percibirlas. Ruiz y Nava
(2010) sefialan el agradecimiento de la persona
cuidada entre los sentimientos positivos que gene-
ran satisfaccion. Barrios et al. (2015), en un estu-
dio enfocado en abuelos que desempefiaban el rol
de cuidadores, encontraron que cuidar a sus nietos
discapacitados les daba un significado a sus vidas
debido al amor que sentian hacia ellos.

Las relaciones interpersonales correlaciona-
ron positivamente con la percepcion emocional
negativa. Segiin Ramos (2008), cuidar disminuye
las posibilidades de salir de casa, de recibir o ha-
cer visitas a amigos, familiares y vecinos; también
puede provocar tension en las relaciones interge-
neracionales (Losada et al., 2005). Si bien la carga
afecta las relaciones interpersonales, contar con
una adecuada red de apoyo es de suma importan-
cia cuando se cuida a otra persona.

Respecto a las variables sociodemograficas,
cabe resaltar que los afos siendo cuidador correla-
cionaron negativamente con el efecto del cuidado.
Esquivel (2015) afirma que conforme los padres
logran conocer mas el SD, mas comprenden que
sus hijos pueden aprender a desarrollar otras ha-
bilidades para la vida, aunque sea de manera mas
lenta, y que requieren apoyo para ello. El tiempo
de ejercer el rol de cuidador correlaciono con las
expectativas de autoeficacia, resultado que con-
cuerda con los de otros investigadores. Huerta y
Rivera (2017) sefialan que conforme pasa el tiem-
po, el cuidador aprende a manejar las demandas,
con lo que logra una cierta estabilidad, lo que su-
giere que con el paso de los afios logra adaptarse
y adquiere experiencia respecto a su rol, hallazgo
relevante porque indica la necesidad de atender al
cuidador durante los primeros afios de cuidado.

La edad del cuidador correlaciond positiva-
mente con el componente emocional positivo. Es-
bensen y Seltzer (2011) realizaron un estudio lon-
gitudinal de madres de 55 afos 0 mas que tenian
hijos con SD para evaluar sus sentimientos hacia
estos, encontrando que tales madres, en compara-
cion con aquellas con hijos con otras discapacida-
des (cf. Islas y Castillejos, 2016; Martinez et al.,
2008), al igual que las madres de mayor edad, ma-
nifestaban un mayor bienestar. Lo anterior indica
que existe una diferencia estadisticamente signifi-
cativa entre los niveles de carga respecto a la edad
del cuidador, los afos en esa tarea, la vivencia del
cuidado y la percepcién emocional negativa; sin
embargo, no hay estudios en la literatura con los
que se puedan comparar tales hallazgos.

El presente estudio representa una primera
aproximacion hecha en México para evaluar la
carga y los afectos positivos y negativos en los
cuidadores de personas con SD. Aun asi, se sugie-
re ampliar la muestra en futuras investigaciones,
asi como incluir variables que permitan determi-
nar el nivel de dependencia de la persona con SD
y evaluar la salud del cuidador, asi como disefiar y
validar instrumentos para la carga del cuidador en
esta poblacion.

En consecuencia, es posible concluir que los
cuidadores de personas con sindrome de Down
presentan en su mayoria sintomas de carga, y que
a medida que esta se eleva, lo hacen también la vi-
vencia y la percepcion emocional negativa. Ade-
mas, conforme aumentan los afios como cuidador
crece a la vez el efecto del cuidado y disminuyen
las expectativas de autoeficacia. Es por ello nece-
sario continuar efectuando investigaciones en esta
poblacion y considerar otras variables psicologi-
cas positivas, a fin de contribuir a la creacion de
programas de intervencion temprana destinados a
los cuidadores.
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