Universidad Nacional Auténoma de México
Escuela Nacional de Trabajo Social

“Trabajo social y discapacidad: una aproximacién a
las necesidades sentidas en cuidadores informales”

PRESENTA:
Rocio Ramos Martinez

TESIS
Que para optar por el titulo
de Licenciada en Trabajo Social

DIRECTORA:
Mtra. Elia Ldzaro Jiménez

Ciudad Universitaria, CD.MX, 2021



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.






Agradecimientos

A la Universidad Nacional Autbnoma de
México por brindarme la oportunidad de
seguir estudiando mediante el Sistema de
Universidad Abierta y Educacién a Distancia,
modalidad que, a pesar de contar con varias
dificultades, sigue siendo una opcion
educativa para todos aquellos que desean
seguir estudiando, sin importar las barreras de
tiempo, espacio, distancia y cuestion
economica.

A la Escuela Nacional de Trabajo Social y
Coordinaciéon SUAYED por proporcionar
escucha a los problemas de la comunidad a
distancia y buscar que las dificultades
tecnoldgicas de plataforma, aula y ofras
herramientas virtuales, no entorpecieran el
proceso educativo.

A las Maestras y Maestros que me brindaron su
saber, mostrdndome siempre su amor por la
carrerq, su interés por el aprendizaje de los
alumnos y su amplia preparaciéon académica
al momento de impartir los contenidos de su
materia. Algunos otros dando el ejemplo con
su quehacer profesional y otros tantos
enfatizando sobre la importancia de Trabajo
social en distintas dreas temadticas.

A mis padres por apoyarme de manera moral
y econdmica para seguir estudiando y
terminar este y ofros proyectos personales que
se me presenten.



A la Maestra Elia Lazaro Jiménez por ser mi
asesora de tesis y compartirme sus amplios
conocimientos sobre discapacidad.
Mostrando siempre el entendimiento de los
problemas que rodean a la persona con
discapacidad y la humanidad al momento de
interactuar con las personas que viven con
esta condicion.

A su equipo de trabajo el Mtro. Tomas Silva y la
Mtra. Guadalupe Pérez Luna por ensenarme
otras formas de entender la discapacidad y

mostrarme que, a pesar de las similitudes en los

casos, cada uno es distinto y relacionado con
los factores biopsicosociales de cada persona.

Al proyecto PAPIME PE308219 denominado
Trabajo Social y cuidador informal de personas
con discapacidad: Aprendizaje basado en la
comunidad. Que me permitié adquirir nuevos
conocimientos a través de su diplomado y

contar con el apoyo econdmico que ofrece la
DGAPA.

A las cuidadoras primarias que me dieron el
tiempo y espacio para compartir sus vivencias,
mostrdndome que, a pesar de las
adversidades y la falta de apoyo econdmico,
social y familiar, se puede cuidar a una
persona con discapacidad y aun asi tener
buena actitud frente a la vida.

A la Dra. Aida Valero Chdvez, la Dra. Berenice
Pérez Ramirez, el Mtro. Tomas Silva y la Lic.
Fabiola Saldana por ser mis jurados revisores y
proporcionarme su realimentaciéon para
enriquecer esta tesis.



indice

INEFOCUCCION. ......ooiiiiiiiii e et e e e bb e e s V
Capitulo 1. Nociones y generalidades sobre discapacidad...............cccccovveeeeeeee. 1
1.1 Concepto de discapacidad......ccccccevvvieiiiiiiiiiiiiii, 2
1.2 Paradigmas y evolucidn histdrica conceptual de la discapacidad ...... 5
1.3 La discapacidad como construccidn social ........cccceeeeeeereiiriieeiinnnnnnnn. 14
1.4 Tipos de discapacidad .....cccceeeeeeeeeiiiiiiiieee e 17
1.5 La discapacidad €n MEXICO.........cevvuruuiiieeeeeeeeeeeeeecieee e 20
1.6 Discapacidad y dependencia .......cccccuueeeeeieeeeeeeeeiiiiceee e 22

Capitulo 2. Cuidados e implicaciones en la calidad de vida de las y los

CUIAAOTES. ... e e e e ee e e e e s e s nnnreeeeeeas 25
2.1 Aproximaciones a los conceptos “cuidado” y “cuidador” ................ 26
2.2 El cuidado a través de la historia......cccccevvvviiiiiiieieie e, 28
2.3. Feminizacién de cuidados y sistema de cuidados ...........ccceeeeennnnne. 30

2.4 Caracteristicas socio demograficas y contexto nacional del cuidadory
Vo =T [o] - TSP 33

2.5 Tipos de cuidadores-as.........ccevvuruiiiiieeeeeeeeeeiree e 36

2.6 Labor del cuidador-a: actividades y repercusiones en su vida cotidiana

............................................................................................................... 42
2.7 SINdrome de BUINOUL .........eeviiiiiiiiieiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e eeeeeeeeeereeeeeeeeeeees 51
2.8 El cuidado informal y las necesidades en cuidadores-as.................. 57



Capitulo 3. Investigacion sobre las necesidades sentidas de cuidadores-as

INFOrMales: CasO PreSa........cccoooeiieieeiiiiiieee e e e e e e e e e e e e 63
3.1 Protocolo de investigacion .......cccceeeeeeieeeeeiiiiiicie e 64

3.3 Contexto de la INvestigacion.......ccceeveeeeeeeiiieiiiciie e, 75

3.3 Resultados de la investigacion..........ccuvvvvvivivievireeireieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee. 77

3.3.1 Presentacion de CasOS.......ccoeeeeeeeeeie e 77

3.3.2 Andlisis e interpretacion de datos..........cccvvvvvvciiieeeeeeeeeeennns 81

3.3.3 Interpretacion de datos por categoria.......cccceevvvvvvveieeeennnnn. 82

3.3.4 DiSCUSION..cccieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 117

Capitulo 4. Trabajo social y su atencion con cuidadores-as informales.......... 119
4.1 Concepto, objeto y funciones de Trabajo Social........................... 120

4.2 Acciones relacionadas con el cuidador-a informal ........................ 124

4.3 Estrategias de intervencion en la atencidon del cuidador o cuidadora

12} o] d 2 0T TR TR RO UP PP PRPR 128
(000] o Tol [V1 Lo o R UrR R TP 134
R (= C=1 a Lol T LT 138
Y =) (o T 144
N =) (o T 1 T 151



Introduccion

Haciendo referencia a las problemdticas que enfrentan las y los cuidadores
informales de personas con discapacidad y en relacion a los cambios de vida que
estos presentan, desde el diagndstico médico de su familiar hasta que concluyen los
cuidados, es importante considerar cudles son las necesidades que expresan los
anteriores, dadas las circunstancias que atraviesan y las consecuencias personales,
laborales y de salud que pueden llegar a presentar a partir de esa situacion.
Principalmente cuando se frata de entornos comunitarios y en donde la falta de
servicios gubernamentales o lejania de los mismos, complican la situacion de las
cuidadoras e impactan de manera negativa en las actividades de la vida cotidianas
que estos realizan para cuidar a su familiar.

De acuerdo con Rogero (2010), la institucionalizacion y otras estrategias
implementadas para atender a las personas en situacion de dependencia, solo han
logrado disminuir la probabilidad para que las cuidadoras puedan acceder a
trabajos estables y en largo plazo no ser consideradas por las empresas dadas las
competencias profesionales que estas exigen para seguir laborando.

Por lo anterior, es importante considerar aquellas estrategias que den respuesta a las
necesidades econdmicas-laborales que tienen los cuidadores y que pudieran ser
satisfechas desde la ejecucidon de proyectos productivos en su comunidad o la
realizaciéon otras actividades cercanas a la localidad, para que estas puedan seguir
atendiendo a su familia con discapacidad y a su vez obtener nuevos ingresos.

Por tanto, se recomienda que el cuidado de personas en situacion de dependencia
o discapacidad, sea realizado en su localidad de origen, trasfiiendo los recursos
econdmicos a hogares de personas dependientes o acercando los servicios a
hogares o localidades de origen, para mejorar la situacion de las cuidadoras y en
consecuencia aumentar sus ingresos (Rogero, 2010). De tal manera que la
intervencion regional y comunitaria desde Trabajo Social puede observarse como
una opcidn para acercar los servicios y recursos a las localidades que lo necesitan,
asi como desarrollar ofras acciones siguiendo los principios de la profesion.

Dada esa situacion y la relacion que tiene con trabajo social, se genera la
importancia de investigar acerca de las necesidades que presentan las y los
cuidadores en relacidon a las circunstancias particulares que atraviesan con la



finalidad de identificar estrategias que den respuesta a sus necesidades y que estas
puedan tener una mejor calidad de vida al igual que la persona dependiente.

En virtud de lo anterior se desarrolla la presente tesis, incorporando en el Capitulo 1,
el concepto de discapacidad, las estadisticas nacionales y los tipos de
discapacidad que existen.

En el Capitulo 2 se expresa lo referente al cuidador, los cambios que ocurren, las
dimensiones afectadas y todo lo que involucra o impacta el cuidado de una
persona en situacion de dependencia, incluso las necesidades que puede llegar a
tener un cuidador-a informal.

Conrelacion al Capitulo 3 comprende la investigacion realizada, asicomo, el andlisis
e interpretaciéon de resultados y la discusion. Mientras tanto el Capitulo 4 abarca lo
referente al Trabajo social y la atencidn que el profesional puede proporcionar a las
y los cuidadores informales.

Finalmente se concluye el trabajo con las conclusiones, fuentes de informacién vy los
anexos.

Vi



Capitulo 1. Nociones y generalidades
sobre discapacidad



1.1 Concepto de discapacidad

El término discapacidad, en el sentido etimoldgico de la palabra, estd compuesta
del prefijo “Dis” que indica negacion, separacion, dificultad, anomalia o
contrariedad, mientras que la palabra “capacidad”, por si sola, sugiere una
caracteristica individual para realizar una accion, desempenar una funcion o
cumplir con un cargo; incluso ser sujeto de derechos y obligaciones juridicas. Andlisis
obtenido a partir de los conceptos que ofrece la Real Academia Espanola (RAE)y el
portal The Free Dictionary.

El término discapacidad se interpreta como una condicidn asociada a la falta de
caracteristicas, capacidades, cualidades o aptitudes, necesarias para cumplir con
una tarea determinada. Que de acuerdo con la Real Academia Espanola (RAE,
2019), se define como una “situacion de merma o carencia de alguna capacidad
fisica, sensorial o psiquica de la persona, que limita o impide su participacion plena
e igualitaria en la sociedad o el gjercicio efectivo de sus derechos”. Concepto que
de manera coloquial sirve para comprender los significados peyorativos que la
gente le otorga al mismo y a partir de ello, las ideas, creencias y actitudes que giran
en torno a la discapacidad.

Sin embargo, para tener una definicion mds representativa, se retoman dos
documentos internacionales y que de manera general han servido (cada uno en su
momento) para universalizar el entendimiento cientifico de la discapacidad.

Iniciando por la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM, 1994) y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad vy la Salud (CIF, 2001), los cuales se toman en consideraciéon en este
trabajo para senalar los cambios que han existido en torno a la terminologia (a tfravés
del tiempo) y de acuerdo al paradigma desde el cual han sido elaborado.

Ellos nos llevan a considerar que la discapacidad no es un concepto que deba partir
de las definiciones coloquiales mencionadas en el diccionario, sino a través de
conocimientos cientificos que den sustento e informacidn especializada al respecto.

Retomando la CIDDM (1994), la cual contfiene los términos deficiencia,
discapacidad y minusvalia, los define de la siguiente manera:



Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicologica, fisioldgica o anatémica.

Discapacidad: toda restriccién o ausencia (debida a una deficiencia)
de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para un ser humano.

Minusvalia: situacion desventajosa para un individuo determinado.
Consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita
o impide el desempeno de unrol que es normal en su caso (en funcidén
de su edad, sexo y factores sociales y culturales) (p.54-57).

Definiciones que hacen alusidn a los términos médicos como Unica forma de
entender la discapacidad, como lo desarrolla el paradigma médico. Donde la
discapacidad es el resultado de una deficiencia o como indica la CIDDM, una
consecuencia de una enfermedad o frastorno. En el que éstos Ultimos, no
necesariomente conllevan a una discapacidad, pero si seguramente a una
deficiencia o minusvalia.

Figura 1. Dimensiones de una enfermedad o trastorno segun la CDDM

ENFERMEDAD o
TRASTORNO » DEFICIENCIA # DISCAPACIDAD * MINUSVALIA
(Situacion \ *

intrinseca) (exteriorizada) (objetivizada) (socializada)

Fuente: CIDDM, 1994, p.58

Como se observa en la figura anterior, el entendimiento de un término conlleva a la
comprension del ofro, debido a que para conocer lo que es discapacidad se debe
remitir a lo que es deficiencia o para saber lo que es minusvalia se necesita observar
lo que es discapacidad o deficiencia. Dependiendo de cada caso.

Respecto ala CIF (2001), esos mismos términos se definen de la siguiente manera:

Deficiencias: problemas en las funciones o estructuras corporales,
tales como una desviacion significativa o una pérdida.



Discapacidad: un término genérico que incluye déficits, limitaciones
en la actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo (con una “condicion
de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales vy
personales).

Limitaciones en la Actividad: dificultades que un individuo puede
tener en el desempeno/realizacion de actividades.

Restricciones en la Participacion: problemas que un individuo puede
experimentar al involucrarse en situaciones vitales (p.206-207).

Como se aprecia en ambas clasificaciones, hay una diferenciacion entre el término
“discapacidad” que ocupa la CIDDM y el que refiere la CIF, en el que este Ultimo
documento incluye los factores personales- ambientales que influyen en la vida del
individuo: caracteristicas fisicas, psicoldgicas, culturales y de salud, asi como las
dificultades fisicas, limitaciones en la actividad y restricciones de participacién, que
forman parte de los componentes que considera la CIF para determinar un caso de
discapacidad. Tal y como se aprecia en la figura 2.

Figura 2. Interacciones entre los componentes de la CIF

Condicidn de salad

[irastorno o enfermedad )

‘T
v v v

Funcionesy -#i———® Actividades “@———® Participacién

Estructuras
t $ 4
Factores Factores
Ambientales Personales

Fuente: CIF, 2001, p.30

Esta clasificacion constituye un enfoque biopsicosocial, considerando factores
fisicos, psicoldgicos y sociales como determinantes que impactan de manera
positiva o negativa en el estado de salud del individuo. En el que también se estiman



conceptos tanto del paradigma médico y social como formas de comprender la
discapacidad, y que mds adelante se explican en este documento.

Enfoque que se toma como referencia para definir la discapacidad y que de forma
personal queda entendida como una condicidn que atraviesa un individuo, en
donde relacionado a su tipo de discapacidad y la accesibilidad que tiene a los
servicios, puede llegar a presentar limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales vy
cognitivas. Ocasionando con esto, restricciones en su esfera familiar, escolar, laboral
y comunitaria.

Una vez definido el concepto de discapacidad es primordial saber los antecedentes
del concepto sobre discapacidad que nos permita entender los paradigmas, sobre
los cambios conceptuales que se han ido adaptando a la época en la que se
desarrollaron y como remplazo a los preceptos peyorativos que se utilizaban con
anterioridad.

1.2 Paradigmas y evolucidn histérica conceptual
de la discapacidad

Para Gomez (2004), estudiar la discapacidad sugiere posicionarse en un contexto
histérico-social para comprender la forma en la que los valores, conceptos e
ideologias, se enmarcan en cada momento histérico. En el que los factores
mencionados son los que constituyen el entendimiento, abordaje y solucidén de un
fendmeno estudiado.

Asi se observa en el entendimiento cientifico de la discapacidad, donde los
paradigmas son los que especifican la forma de entender, pensar e interpretar la
realidad, de acuerdo a determinado punto de vista. Que Diaz (2009) define como
una aproximacion cientifica, basada en un esquema de pensamiento e ideologia
concreta dentro de una sociedad, donde los paradigmas obtfienen aprobacion y
reconocimiento cientifico.

Bajo este argumento se retoman los Paradigmas de Prescindencia, Médico -
Rehabilitador y Social como conocimientos o saberes representativos, en la historia
de la humanidad, para entender o explicar la discapacidad desde distintas



premisas. Palacios (2008) define como formas tedricas de tratar la realidad y que
desde un punto de vista personal quedan caracterizados de la siguiente manera:

Tabla 1. Caracteristicas de los paradigmas de Prescindencia,
Médico rehabilitador y Social

Paradigma médico-
rehabilitador

Paradigma de
prescindencia

Paradigma social

prehistoric y edad
media.

La discapacidad
tiene causas
religiosas.

Eugenesia
Busca la muerte o
eliminacion de la
persona con
discapacidad.

El infanticidio es una
de sus expresiones.

Marginacion
Su propdsito  es
evadir, excluir u omitir
a la persona con
discapacidad.

La mendicidad es
una de SuUsS
expresiones.

siglo XVIII.
La persona con
discapacidad es

alguien que puede
llegar a aportar algo
a la comunidad.

La discapacidad
tiene causas
cientificas.

Busca la
rehabilifacion y
reincorporacion
social de la persona
con discapacidad.
La
Institucionalizacién es
una de SUS
expresiones.

e Se aprecia entre la |¢ Se aprecia desde el |e Inicia en la década

de los 70s, en el siglo
XX.

La infraestructura vy
servicios inadecuadas
son causas de
discapacidad.

La persona con
discapacidad  fiene
mucho que aportar.
La
desinstitucionalizacion
es una de  sus
expresiones.

Busca revindicar los
derechos sociales de
la persona con
discapacidad.

Fuente: Elaboracién propia. A partir de Palacios, 2008

El Paradigma de Prescindencia es aquel que busca la eliminacién, omisidon o
exclusion de las personas con deficiencia, bajo los argumentos de ser peligrosos,
innecesarios o improductivas para la sociedad. Por lo que su vida es considerada
una carga, una desgracia o un castigo divino, incluso una vida que no merece ser
vivida por el individuo. Donde la burla, entretenimiento y diversion son formas de



subsistencia para el individuo y las practicas eugenésicas y de marginacion,
alternativas de solucidn para esos casos (Palacios, 2008).

En esa linea, se destaca que la eugenesia y la marginacion, son dos vertientes
distintas dentro del mismo paradigma, donde el primero se diferencia del otro por la
eliminacion de las personas con deficiencia y el segundo por la exclusion de los
sujetos citados.

En este contexto, se identifica de manera personal un cambio de perspectivas, entre
uno y ofro, donde el individuo con deficiencia, pasa de ser una persona indeseable
y que no merecen vivir, a uno que pueden llegar a ser necesario para la compasion
y el perddn de los pecados.

Dentro de la cronologia histérica, se ubican entre la prehistoria y edad media,
momentos donde las prdcticas eugenésicas y de marginacion fueron identificadas;
Ambos enmarcadas por el desconocimiento de la condicion, la falta de informacion
cientifica y el predominio de las creencias religiosas (Palacios, 2008).

En el que la prehistoria 1, es una etapa en la que comenzaron a verse los primeros
casos de discapacidad vy sus respectivas soluciones, algunos mdas favorables que
otros, enrelacion ala cooperacion que mostraban sus tribus y otros nada ventajosos
en lo que se refiere a los casos de abandono e infanticidio que comenzaron a verse
por las exigencias de la vida ndbmada (Valencia, 2014).

En ese panorama Valencia (2014), senala el caso de la sociedad hebrea, que en el
Levitico 21(Texto religioso), senala lo siguiente:

“Si alguno de tus descendientes tiene algun defecto fisico, no podrd
acercarse a mi altar para presentarme las ofrendas que se quemen

I A pesar de las prdcticas eugenésicas y de marginacion, la prehistoria también fue
una etapa en la que se presentaron distintas perspectivas sobre la discapacidad,
donde Valencia (2014) también habla de las diferencias que existian entre los
pueblos de Asia y Africa durante la prehistoria donde: los Semang de Malasia se les
consideraba personas sabias. Los Masdi de Tanzania practicaban el infanticidio. Los
Chagga de Africa Oriental utilizaban a personas con discapacidad para espantar a
los demonios, y los jukus de Sudan los abandonaban para que murieran por
considerarlos obra de los malos espiritus (p.5).



en mi honor. No podrd ser sacerdote nadie que sea ciego, bizco, cojo,
manco, jorobado, enano o que esté deforme, que tenga alguna
enfermedad en la piel o que tenga los testiculos aplastados. Los que
tengan alguno de estos defectos podrd participar de las mejores
ofrendas que los israelitas me presentan, pero no podrdn entrar mds
alld de la cortina del santuario, ni podrdn acercarse a mi altar. Si lo
hicieran mi santuario quedaria impuro” (p.4-5).

Palabras en las que se aprecian los tintes religiosos de la discapacidad, asi como las
actitudes de rechazo y repulsion que existian dentro de la sociedad hebrea. Junto
con las prdcticas de marginacién y exclusion, correspondientes al paradigma de la
Prescidencia.

Siguiendo en este sentido religioso, se ubica a la discapacidad, dentro de la edad
antigua; momento en el que las nuevas civilizaciones comenzaron a anadir nuevas
prdcticas de tratamiento y por consiguiente nuevas perspectivas.

Contexto en el que Aguila y Molero (2003) sefala la fabricaciéon de enanos en la
Antigua China y por su parte la utilizacién de dnforas para la creacion de los mismos,
lo cual consistia en la aplicaciéon de una dieta carencial para los ninos sometidos y
Cuyas consecuencias eran: extremidades contorsionadas y un cuerpo moldeado
por las vasijas que los contenia. [situacion en la que es posible visualizar los casos de
discapacidad fisica adquirida y las prdacticas de marginacién correspondientes al
paradigma de prescindencia].

Momento histérico en el que también se ubican las Leyes de Licurgo de la sociedad
de Esparta y la Ley de las Doce Tablas en la civilizacion Romana, en donde el
infanticidio (Valencia, 2014), ya no solo es un objetivo perseguido por la sociedad en
general, sino una alternativa respaldada por la legislaciéon de ambas culturas. En
donde las Leyes de Licurgo significaron una sumision total frente al estado, debido a
gue obligaba a que todas las personas con discapacidad fisica fueran arrojado del
monte Taigeto y en donde las Leyes de las Doce Tablas, fueron una aprobacion legal
para que los padres de familia pudieran decidir sobre la vida sus hijos con
discapacidad, inmediatamente después de haber nacido (Valencia, 2014)2.

2 De acuerdo con la literatura, la Ley de las Toce tablas no ocasiond los resultados
esperados, sin embargo, desencadend ofros problemas sociales como: abandono,
esclavitud, venta, mendicidad y mutilacién de ninos con discapacidad (Valencia,
2014).



Panorama que, de manera personal, se deduce como una etapa en la que las
condiciones politicas y la cosmovision de los grupos culturales, sugirieron la
eliminacion de las personas con deficiencia, a causa de las creencias socialmente
manejadas y debido a la falta de conocimientos cientificos que argumentaran, en
ese momento, las causas reales de la discapacidad.

Situacién que se vuelven compleja con la llegada del cristianismo durante la edad
media y otras problemdaticas que se desencadenaron por la influencia de Ia misma,
como el aumento de la mendicidad de las personas con discapacidad y la
aniquilacion las mismas a cargo del consejo inquisitorio (Valencia, 2014).

Etapa que, desde una perspectiva personal, no cambio en nada las condiciones de
vida de las personas con deficiencia, si no que aumento su marginaciéon y
dependencia a causa de las acciones de caridad y asistencia que promovia la
iglesia en ese entonces.

Incluso Valencia (2014) agrega que la edad media fue una etapa en la que las
personas con enfermedades mentales y neuroldgicas comenzaron a ser
confundidos con “locos, herejes, brujas, delincuentes, vagos y prostitutas”. Ademds
de seguir siendo consideradas personas “anormales”, “defectuosas” o “deformes”,
principalmente, esto Ultimo, en el caso de las personas con discapacidad fisica.
[Que de manera general reafirmaron su vulnerabilidad social y agudizaron las
connotaciones negativas que existian al respecto].

En ese sentido, continuaron las prdcticas eugenésicas y de marginacion, a fravés de
procedimientos como el encarcelamiento, exorcismo, aniquilacion, mendicidad vy
desde el siglo XV la institucionalizacion de personas con discapacidad en hospitales
Psiquidtricos. En donde el exorcismo era un acto realizado por Monjes, la aniquilacion
como parte de las funciones del consejo inquisitorio (Aguila y Molero, 2003) y la
institucionalizacion como parte del diagndstico médico, junto con las impresiones
de testigos sociales y un veredicto realizado por el tribunal inquisitorio (Ordirika, 2019).

En donde es posible identificar el predominio de la iglesia en ese entonces y una
menor incumbencia por parte de los médicos para diagnosticar las enfermedades
psiquidtricas, incluso cuando estas fuesen identificadas como parte de sus funciones.
Sin embargo, esto no es dificil de entender, considerando que en edad media se



desconocian las enfermedades psiquidtricos y cognitivas y ain no habian muchos
avances cientificos al respecto 3.

Por lo anterior, autores como Valencia (2014) agregan que en la edad media:

Las personas con discapacidad pasaron de ser «fendmenosy que
habia que ocultar o exhibir para diversion y disciplinamiento social, a
ser «personas minusvdlidasy, o sea de menor valor, a las que habia
que atender debido a la incapacidad que le atribuian para cuidar
de si mismas (p.9).

Palabras que se ven ejemplificadas con la institucionalizaciéon del siglo XV y donde
a pesar de no contar con procedimientos terapéuticos que dieran respuesta a las
necesidades médicas de personas con enfermedades psiquidtricas, se tenian
resguardadas en las instituciones, sin importar las condiciones infrahumanas en las
que estuvieran viviendo.

En la edad moderna el predominio de la iglesia disminuyd y se comenzaron a
generar publicaciones médicas, filosdficas y humanistas respecto ala discapacidad,
lo que dio paso a un nuevo cambio de perspectiva, sin dejar de lado aquellas
actitudes de rechazo y repulsion que ya existian en siglos pasados, ademds de otros
fendmenos que continuaron vigentes en esa época, como la mutilacion de ninos
para la mendicidad, el abandono de ninos con deformidades fisicas y la
institucionalizacion de personas con padecimientos psiquidtricos o mentales
(Valencia, 2014).

En este contexto se identifican las aportaciones de Juan Luis Vives quien agregd que
“era necesario ensenar a trabajar a los Utiles, aunque estuvieran parcialmente
incapacitados y cuidar a los que no pudieran frabajar, como en el caso de
ancianos, enfermos y locos”, debido a que para este autor “ninguno hay taninvdlido

3 Durante la edad media, la iglesia tuvo tanta influencia que incluso realizé varias
actividades correspondientes a las funciones actuales del estado como la creacion
de hospitales, orfanatos, centros de asistencia y asilos para ancianos, ciegos vy
sordomudos. Asi como gremio, cofradias, hermandades y montepios que
funcionaban como sistemas de prevision social, ante los casos de invalidez,
enfermedad, vejez y muerte. Que, por supuesto sirvieron para extender la influencia
de laiglesia, pero también para satisfacer algunas necesidades sociales (Rodriguez,
2013).
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a quien le falten las fuerzas en absoluto para hacer algo” (Aguila y Molero, 2003,
p.8).

Aportaciones en donde desde una perspectiva personal, es posible identificar las
ideas rehabilitadoras de Juan Luis Vives y una nueva perspectiva sobre
discapacidad, debido a que se promovid el cuidado de las personas que no pudiera
laboral y se planted la posibiidad de emplear a las personas con discapacidad
visual. Aclarando que estas medidas, el Tratado del Socorro de los Pobres y la
Asistencia Social Organizada de Vives, formaron parte de las estrategias, para
controlar la pobreza y la mendicidad en Bélgica y no propiamente dirigidas a la
atenciéon de personas con discapacidad. Sin embargo en relacion con esta
condicion, esas medidas, fuvieron sus efectos 4.

Siguiendo con la edad moderna, autores como Valencia (2014) senalan los cambios
ocurridos con el capitalismo y la sociedad industrial, en donde el término
discapacidad, comienza a ser utilizado para hacer referencia a las personas que no
pudieran ser explotadas por el sistema capitalista, ya sea por las limitaciones fisicas
que tuvieran desde el nacimiento o por causa de las limitaciones que adquirieron
después de realizar un trabajo continuado.

En ese contexto, se ubica a la institucionalizacién de personas con limitaciones
fisicas, en hospitales o escuelas especiales, para someterlos a tfratamiento médico y
lograr su reincorporaciéon social. Debido a que en el siglo XVIII es cuando la
discapacidad comienza a ser entendida como una imposibilidad para conseguir
frabajo o bien lograr ser eficiente para el sistema capitalista (Valencia, 2014).

Por ello, dese el siglo XVIII, es donde se ubica el paradigma médico rehabilitador en
donde la discapacidad, ya no es entendida a partir de significados religiosos, sino
como consecuencia de una disfuncionalidad fisica, donde los conocimientos
cientificos, son los que explican esa deficiencia y en la que el individuo, ya no es
entendido como una persona inutil, sino como un sujeto productivo, que puede
legar a aportar algo a la comunidad, siempre y cuando sea rehabilitado o

4 Juan Luis Vives fue uno de los precursores de Trabajo social, debido a que, en su
intento por disminuir la pobreza, aplicd estrategias propias de la disciplina, como la
realizacién de un censo para la investigacion de causas de la pobreza vy las
necesidades, que la gente pobre presentaba, en donde se encontrd que la pobreza
podia ser causada por otras situaciones como: mendicidad, ociosidad vy
delincuencia (Labrador, 1999).
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normalizado. Situacién que deja ver a la discapacidad como algo prevenible,
tratable o modificable y no como algo irreversible (Palacios, 2008).

Siguiendo en esa linea, es durante el siglo XX cuando el contexto posguerra y la
necesidad de rehabilitacion respaldan esas medidas, por lo que en 1919 la
Organizacion Internacional de Trabajo (OIT) implementa estrategias tendientes a la
promocion y desarrollo de programas de rehabilitaciéon. En donde ninos y
combatientes de guerra con discapacidad, fueron los primeros en ser atendidos
desde un tratamiento médico o bien a través de la atencidn que proporcionaban
las escuelas especiales (Aguila y Molero, 2003). Donde se identifica la normalizacion
fisica y reincorporacioén social como parte del paradigma médico rehabilitador.

En relacién al paradigma social, Palacios (2008) senala que es aquel en donde la
discapacidad, ya no es entendida desde argumentos religiosos o cientificos, sino
como consecuencias de las limitaciones o restricciones sociales, que una poblacion
ha impuesto, al no considerar a la persona con discapacidad como parte de la
misma. Por lo que sus servicios, politicas e infraestructura, se observan carentes e
inapropiados, para satisfacer sus necesidades. En ese sentido, el paradigma social,
busca la autonomia, desinstitucionalizacion e igualdad de oportunidades para
todas las personas, donde la discapacidad, queda entendida como una
incapacidad de la sociedad, al no poder proveer todo lo que necesitan sus
infegrantes y no como caracteristica propia de la persona con discapacidad.

Alrespecto, durante la edad contempordnea destacan los movimientos sociales de
personas con discapacidad en 1970 y las afirmaciones que sostiene Hunt en 1972,
quien senala que las limitaciones de una persona con discapacidad(PCD), son
causadas por la organizacion social del lugar donde habita y en el que sus
necesidades no fueron tfomadas en cuenta (Valencia, 2014). Situacion que hace
referencia a las limitaciones sociales que menciona el paradigma social y enfatiza
su responsabilidad por no considerar las necesidades de sus integrantes con
discapacidad dentro de la organizacion social s.

5 Durante el siglo XX también se presentaron algunas prdacticas eugenésicas como la
Ley para la Prevencién de la Progenie Defectuosa en Alemania, durante 1933, con
el que se buscaba esterilizar a las personas con discapacidad mental, fisica o
sensorial, esquizofrenia, trastorno bipolar, epilepsia, alcoholismo y enfermedad de
Huntington (Aguila y Molero, 2003).
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En este contexto se identifica al Programa de Accidén Mundial para personas con
discapacidad de 1982, como una evidencia que expresa parte del paradigma
social, debido a que delinea las primeras acciones tendientes a la prevencion,
rehabilitaciéon e igualdad de oportunidades para todas las personas (Aguila y
Molero, 2003).[Que visto de otra manera, seria parte de las politicas, que el
paradigma social, sugiere para la reincorporacion y consideracion de las
necesidades de las personas con discapacidad].

Lo mismo ocurre con la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, publicada por Naciones Unidas en el 2007, que de manera juridica
establece el reconocimiento de los derechos de personas con discapacidad y
libertades de las mismas, tal y como lo sugiere el paradigma aqui tratado.

Respecto a la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la Discapacidad y
la Salud (CIF, 2001), este también incorpora parte del paradigma social, pero de una
manera distinta a los documentos senalados. Debido a que busca universalizar la
informacidén cientifica y relacionada con la salud, en donde la parte social se
muestra como uno de las determinantes para aumentar o disminuir las limitaciones
del individuo. Sin embargo, no es la Unica y también se agregan los factores
personales, contextuales y médicos como parte de los elementos que determinan
una discapacidad.

Finalmente es necesario considerar, que a pesar que los paradigmas mencionados,
han sido identificado en mayor o menor medida en cada uno del momento
histérico, aun es posible identificar en la actualidad, casos en donde la
discapacidad sigue siendo entendida desde ideas religiosas. Incluso si se comparan
las préacticas actuales con las anteriores, aun es posible identificar practicas vigentes
como la esterilizacion, abandono y mendicidad de personas con discapacidad
como parte de las manifestaciones actuales del paradigma de prescindencia.

Prdcticas que aunadas a las ideas, creencias y actitudes que una sociedad
presenta, forman parte de la construccion social de la discapacidad y que, en
correspondencia con las premisas del paradigma social, sigue siendo parte del
andlisis de la discapacidad.
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1.3 La discapacidad como construccion social

Desde una perspectiva personal, se sabe que la construccidn social, es una
invencion de la realidad basada en un sistema de creencias, valores e ideas, que
una sociedad presenta en relacién a su cultura. Asi lo sostienen Kenneth Gergen y
Mary Gergen (2011) al indicar que la construccidon social es un proceso que se
estructura a partir del trabajo colaborativo y no a través de algo individual, por lo
que nada que pueda ser considerado como real, lo es hasta que la gente se ponga
de acuerdo para creerlo.

De esa manera se sabe que aspectos tan cotidianos como el saludo, la vestimenta
y el género, forman parte de la construccion social de la realidad, debido a que
cada cultura indica que protocolos hay que seguir, que ropaje hay que ocupar y
qgue comportamientos hay que reproducir de acuerdo a las caracteristicas
particulares de cada sexo.

Lo mismo ocurre con la discapacidad, sobre el que se generan ideas, creencias y
prejuicios, en relacion las limitaciones fisicas o cognitivas que una persona con
discapacidad presenta o pudiera llegar a presentar. Contexto donde las ideas
colectivas de la discapacidad, se aceptan como verdaderas, de acuerdo a las
perspectivas particulares de cada cultura. Asi se tiene que la construccion social, es
algo que se apruebaq, legitima y reproduce entre los individuos para considerarse
como algo real y por su parte asignarle ciertos significado (Gergen y Mary Gergen,
2011).

Para Eduardo Joly (2002) la discapacidad es una construccion social debido a que
se concibe como:

Algo que se construye a diario en las relaciones sociales entre las
personas, entre los grupos sociales, en el tejido social. Se construye en
las decisiones que tomamos, en las actifudes que asumimos, en la
manera que construimos y estructuramos el entorno fisico, social,
cultural e ideoldgico en el que nos desenvolvemos (Joly, 2002, p.1).

Que, entendido de ofra manera, se define a la discapacidad como un fendmeno

social que se construye a partir de acciones, creencias y actitudes que una
sociedad expresa frente a la persona con discapacidad y en donde esas
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interacciones siguen estando presentes cuando el citado enfrenta las barreras fisicas
de su entorno social como serian banquetas, rampas o escaleras, situacion enla que
la infraestructura comunitaria sigue restringiendo su participacion y accesibilidad.

En ese sentido, la discapacidad se entiende como una construccidn social desde
que los factores politicos, sociales y econdmicos van configurando una realidad
incapacitante, mds alld de que se hagan o no presentes los condicionamientos
netamente bioldgicos. Esto es entender que “la discapacidad va mds alld de la
presencia o ausencia de un condicionamiento biolégico” (Joly, 2002) o lo que es lo
mismo deducir que la limitacion fisica deja de ser individual cuando las restricciones
sociales representan un impedimento para que la persona con deficiencia acceda
a un fransporte, sitio o beneficio otorgado por el gobierno. Ya sea porque no se
toman en consideraciéon todos sus requerimientos o porque no se contempla como
parte de una sociedad.

En esta linea Jenny Morris, citado por Palacios (2008), agrega una ejemplificacion
sobre lo que es una limitacién fisica por deficiencia y una restriccidon social por
condiciones particulares del entorno, senalando que "“una incapacidad para
caminar es una deficiencia, mientras que una incapacidad para entrar a un edificio
debido a que la enfrada cosiste en una serie de escalones es una discapacidad”.
Senalando con esto, que las barreras arquitectdnicas, también forman parte de la
discapacidad de una persona.

Por otro lado, siguiendo a Ferreira (2008) la construccidon social también es
considerada como un factor que influye en la identidad de la persona con
deficiencia, debido a que, en palabras del autor, la discapacidad es entendida
como un fendmeno social que ilustra didfanamente un proceso de imposicion
identitaria basada en determinaciones jerdrquicas sociales.

Lo que se enfiende como una clasificacion basada en las caracteristicas de
“normalidad o anormalidad” que una sociedad le atribuye a la identidad de una
persona con deficiencia y bajo las cuales la misma es construida con las cualidades
que la sociedad le otorga y no a través de las caracteristicas objetivas que una
persona con discapacidad(PCD) presenta.

Siguiendo con esa ideq, Ferreira y Rodriguez (2006) senalan que:
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La discapacidad no es una caracteristica objetiva aplicable a la
persona, sino una construccion interpretativa inscrita en una cultura
en la cual, en virtud de su particular modo de definir lo <<normal>>,
la discapacidad seria una desviacion de dicha norma, una
deficiencia y como tal, reducible al caso particular de la persona
concreta que la <<padece>>,

Lo que se entiende como una interpretacion social de la discapacidad, enmarcada
en los pardmetros de normalidad que cada cultura presenta. En donde los casos de
discapacidad han sido clasificados como anormales o desviaciones de la
normalidad, dependiendo de las creencias o perspectivas de cada cultura. Tal y
como se aprecia en la historia de la humanidad donde las personas con esa
condicion han llegado a ser consideradas un peligro, personas que dan suerte u otro
significado que la sociedad anada a esa condicioén, particularmente en relacion al
momento histdérico, el grupo humano en donde ocurra y la construccién social que
existe.

De acuerdo con Almeida et al., (2019) la ideologia de la normalidad es una
perspectiva eurocéntrica, basada en un sistema de clasificaciones que no
corresponde a la historia y sociedad de América Latina. Por esa razdn varios autores
buscan analizar de manera critica los fundamentos sociopoliticos e ideoldgicos de
discapacidad para construir y deconstruir saberes, asi como resignificarlos e incidir
en la creacidén de un nuevo modelo social que se acerque mds a la realidad de
Ameérica Latina.

En virtud de lo anterior, los Disability Studies o Estudios de Discapacidad son una serie
de reflexiones, andlisis e intervenciones criticas sobre discapacidad desde distintas
disciplinas, que buscan contradecir, criticar o rechazar la forma en la que la
ideologia de la normalidad clasifica o etiqueta a las personas con discapacidad de
acuerdo a sus limitaciones fisicas.

En ese sentido, los Disability Studies o estudios de discapacidad se caracterizan por
tener una mirada decolonial /poscolonial, no patologizante y no organicista,
contrario alo que se observad en la ideologia de la normalidad, ademds de analizar
aquellas figuras de alteridad, otredad o diferencia que habian estado silenciadas
como el indigena, lo afrodescendiente, las mujeres intelectuales, entre otros
(Almeida et al., 2019). Una realidad mas cercana a las diferencias culturales que se
observan en América latina.
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Respecto a lo anterior, autores e investigadores de América Latina buscan incluir
aquellas perspectivas de discapacidad que no habian sido contempladas en el
conocimiento hegemonico del norte global y visibilizar aquellos otros modos de ser,
hacer, conocer, vivir o fransmitir la discapacidad (Almeida et al.,, 2019). Lo que
significa entender a la discapacidad desde una construcciéon politica, social y
cultural de América latina y particularmente desde las perspectivas de los sujetos
gue tienen esa condicidon, los cuales experimentan las situaciones econdmicas,
laborales, educativas y de justicia que representan la construccion social de la
discapacidad en América latina.

Frente a esta realidad, se deduce que es importante conocer esas ofras
perspectivas que se generan de este lado del mundo, para analizar la discapacidad
desde el contexto particular que vive laregidon y no desde las miradas eurocéntricas.
Por lo mismo, se concibe como imprescindible producir mds reflexiones e
investigaciones desde una perspectiva decolonial en América Latina para
resignificar y evidenciar aquellas formas de ser y estar de esa poblacion de acuerdo
a sus antecedentes histéricos e ideologias, basdndose en sus pardmetros de
normalidad o anormalidad que esa misma sociedad percibe, reconoce y establece
sobre la discapacidad.

A pesar de lo anterior, resulta importante conocer cudles son los fipos de
discapacidad que existen y de qué manera se encuentran clasificados desde una
perspectiva medica, debido a que esa visidon sigue siendo imprescindible para
ofrecer una atencidén médica especializada, establecer grados de dependencia en
algunos paises o focalizar un sistema de cuidados. Enseguida se mencionan los tipos
de discapacidad que existen.

1.4 Tipos de discapacidad

De acuerdo con la Comision Nacional de los Derechos Humanos (CNDH, 2012), los
tipos de discapacidad son:

Discapacidad motriz: Incluye a las personas con discapacidad para
caminar, manipular objetos y de coordinacidon de movimientos para
realizar actividades de la vida coftidiana. Esta discapacidad cuenta
con las alteraciones mds frecuentes, por ejemplo, secuelas de
poliomielitis, lesion medular (parapléjico o  cuadripléjico),
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amputaciones, espina bifida, sindrome pos polio y falta de alguna
extremidad del cuerpo.

Discapacidad intelectual: Se caracteriza por una disminucion de las
funciones mentales superiores (inteligencia, lenguaje y aprendizaje,
entre otros), asi como de las funciones motoras. Esta discapacidad
incluye a las personas que presentan discapacidades para aprender
y para readlizar algunas actividades de la vida diaria, como el
sindrome de Down y ciertos trastornos del desarrollo, como el autismo
y el sindrome de Asperger.

Discapacidad psicosocial: Es la que se puede derivar de una
enfermedad mental y que tiene factores bioquimicos y genéticos. No
estd relacionada con la discapacidad intelectual (...). La
discapacidad psicosocial puede ser temporal o permanente y se
convierte en una condicidon de vida. Por ejemplo: depresion,
esquizofrenia, trastorno bipolar, tfrastorno esquizoafectivo, ataques de
pdnico, trastornos fébicos y trastorno dual, entre otros.

Discapacidad sensorial: Comprende a las personas con deficiencias
visuales, auditivas y a quienes presentan problemas en la
comunicaciéon y el lenguagje (p.7-11).

Discapacidad visual: Incluye las descripciones que se refieren a la
pérdida total de la visidn, (...) debilidad visual (personas que sdélo ven
sombras o bultos), y (...) ofras limitaciones que no pueden ser
superadas con el uso de lentes, como desprendimiento de reting,
acoreaq, facomay otras. Se considera que hay discapacidad cuando
estd afectado un sélo ojo o los dos.

Discapacidad auditiva: Comprende descripciones que se relacionan
con la pérdida total de la audicion en uno o en ambos oidos, o con
la pérdida parcial pero intensa, grave o severa en uno 0 en ambos
oidos.

Discapacidad para hablar (mudez): se refiere exclusivamente a la
pérdida total del habla.

Discapacidad de la comunicacion y comprension del lengugje:
incluye las discapacidades que se refieren a la incapacidad para
generar, emitir y comprender mensajes del habla. Comprende |as
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limitaciones importantes, graves o severas del lenguaje, que impiden
la produccidon de mensajes claros y comprensibles (INEGI, s/f, p.13-19).

Discapacidad Mdultiple: es la presencia de dos o mds discapacidades
como pueden ser fisica, sensorial, intelectual y/o mental, por ejemplo,
aquellas personas que tienen hipoacusia y discapacidad motriz,
discapacidad intelectual y motriz, o bien la combinaciéon de ofras
discapacidades.

Es preciso mencionar que las enfermedades psiquidtricas o mentales no representan
una discapacidad, sin embargo, los efectos bioquimicos que genera en el cerebro,
junto con las barreras sociales y la forma en la que la sociedad lo concibe, puede
llegar a generar cambios en el estado de dnimo, la conducta y la forma en la que
la persona que lo presenta se relaciona con los demdas. Por lo que los efectos
anteriores junto con los factores personales - contextuales, pueden llegar a generar
discapacidad actualmente denominada discapacidad psicosocial.

La clasificacion anterior de acuerdo a una tipologia fradicional sobre discapacidad,
gue vista desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
y la Salud (2001) adquieren otfro sentido, dado que el documento anterior, utiliza
codigos y calificadores para hacer referencia a una clasificacion mds exacta sobre
el perfil del funcionamiento delindividuo. Donde la discapacidad no estd clasificada
en tipos como se menciond al inicio, si no de acuerdo a la magnitud o extension de
una deficiencia, la extensidon, naturaleza y localizacion de una disfuncion, el
desempeno o capacidad para una actividad y el grado en el que los factores
ambientales actual como barreras o facilitadores.

Como se aprecia la CIF clasifica la discapacidad de acuerdo a una asignacion de
codigos sobre deficiencias, limitaciones, participacion y factores ambientales, que
solo toman sentido sila funcionalidad y participacion del individuo se ven afectadas
por una deficiencia y no de manera contraria. Ya lo cita la CIF, el caso de un nino
gue nace sin una una, implica una deficiencia estructural, pero no una limitacion de
capacidad o participacion, debido a esto no disminuye su funcionalidad y menos
su participacion. Caso contrario con un nino con diabetes que a causa de esta
enfermedad puede presentar una disfuncionalidad corporal (si no tiene el
medicamente) y como consecuencia un problema de desempeno en socializacion
y una disminucion de participacion sino cuenta con la comida adecuada. Con esos
dos ejemplos, se visualiza un caso de deficiencia sin discapacidad y ofro con
discapacidad, en términos de la CIF.
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Sin embargo, para comprender el contexto nacional sobre discapacidad,
enseguida se mencionan la situacidon demogrdfica del pais y las estadisticas
nacionales que dan una explicacion a tal transicion.

1.5 La discapacidad en México
Situacién demogrdfica y epidemiolégica en México

De acuerdo con las estadisticas nacionales, México se encuentra en una etapa de
transicion demogrdfica, en la que el envejecimiento y las enfermedades cronicas
degenerativas son algunas causas de discapacidad, por lo que se prevé que en
proximos anos esta situacion vaya en aumento, considerando que la sociedad
mexicana es una de las poblaciones con notable incremento de personas de la
tercera edad.

Ademds, considerando las proyecciones del Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informdtica (INEGI), en el que se menciona que “para el ano 2030, la
poblacion mayor de 60 anos serd de mas de 20 millones de individuos y para el 2050
(...) constituird el 27.7% de la poblacidon mexicana™ (Rivera, Rodriguez y Trevino, 2018,
p.1). Situacion que se vuelve compleja si la contextualizamos en un momento en el
que el sedentarismo, el uso excesivo de nuevas tecnologias y el incremento de
personas con diabetes y obesidad, se vuelven en otras determinantes para adquirir
discapacidad fisica y visual, asi lo sostiene el Consejo Nacional para el Desarrollo y
la Inclusion de las Personas con Discapacidad (CONADIS, 2016), que senala que la
diabetes es una de las enfermedades que ocasiona ceguera o vision deficiente en
todo el mundo, asi como una de las que provoca amputaciones en las extremidades
y por ende discapacidad fisica.

Informacion relevante si se relacionan los casos de discapacidad adquirida con las
enfermedades cronico degenerativas que predominan en el pais y la situacion

demogrdfica por la que atraviesa.

La Encuesta Nacional de la Dindmica Demogrdfica (ENADID, 2018), senala que en
México existen 7.8 millones de personas con discapacidad (el 6.3 % de la poblaciéon
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total), en donde 4.2 millones de mujeres (54.1%) y 3.6 millones de hombres (45.9%)
son los que constituyen dicha estimacion. ¢ En ese contexto se aprecia que las
mujeres son las que constituyen un mayor nUmero de casos con discapacidad en
comparaciéon con los hombres. Situacion que puede explicarse si se relacionan los
datos senalados con la esperanza de vida de las mujeres, el nUmero de mujeres y
hombres en México y los datos estadisticos sobre mortalidad para ambos sexos.
Como puede observarse que:

e La esperanza de vida en mujeres es mayor que en hombres, dado que la
edad promedio de estos Ultimos es 73 anos y de mujeres de 78.1, indicando
una clara distincidon de cinco anos entre uno y otro.

e Existe un mayor nUmero de mujeres que de hombres, debido a que para el
ano 2018, México contaba con 63 millones 872 mil 223 mujeres (51.1 %) y 61
millones 122 mil 342 hombres (48.9%).

e La mortalidad en hombres es mayor que en mujeres, dadas las cifras que
demuestran que para el ano 2016, México tenia 382 mil muertes en el caso
de los hombres y 302 mil en el caso de mujeres, mostrando una mayor
esperanza de vida en estas Ultimas y un mayor indice de mortalidad en el
caso de los hombres (INMUJERES & INEGI, 2018).

Volviendo a los datos sobre discapacidad, estos senalan que 49.9% de las personas
con discapacidad son adultos mayores y el resto de la poblaciéon tiene edades
distintas. donde se asume que las enfermedades cronico-degenerativas y el
aumento de personas de la tercera edad, son algunas determinantes de dicho
porcentagje.

Sobre los tipos de discapacidad, la ENADID 2018 senala que 52.7% de la poblacidén
tiene dificultad para caminar, subir o bajar usando las piernas, 39% ver (aunque use
lentes), 19.1% aprender, recordar o concentrarse, 18.4% escuchar (aunque use
aparato auditivo), 17.8% mover o usar manos o brazos, 13.8% banarse, vestirse o
comer, 11.9% problemas emocionales o mentales y 10.5% hablar o comunicarse.
Informacidén en el que se senala que las dificultades visuales, motrices y cognitivas
son las que mds se presentan.

En razdn de lo anterior, es necesario mencionar que la ENADID 2018 es la fuente mds
reciente que existe al respecto, aunque algo escueta si se compara con las

¢ Visto de ofra manera: 7 millones 874 mil 657 personas con discapacidad, en donde
4 millones 260 mil 189 son mujeres y 3 millones 614 mil 467 son hombres.
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interpretaciones realizadas por el INEGI en su version del 2014, en donde es posible
identificar ofros datos importantes como datos sociodemogrdficos, actividad
econdmica, fecundidad y caracteristicas de los hogares de personas con
discapacidad.

Informacion que resulta importante para el entendimiento de la discapacidad, asi
como para tener conocimiento de las cifras nacionales y su relacidn con el
incremento de necesidades de cuidado que requieren las personas con
dependencia fisica: tema relacionado con la discapacidad y que enseguida se
describe para un mayor entendimiento.

1.6 Discapacidad y dependencia

Considerando a la dependencia como una falta de autonomia fisica, esta es
entendida como una condicidn en la que la persona que lo presenta, requiere del
apoyo fisico de otro individuo, para poder realizar sus Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD), como vestirse, banarse, comer u oftras relacionadas con las
Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) o Actividades Avanzadas de la
Vida Diaria (AAVD), en donde la presencia de otro individuo es necesaria para el
desenvolvimiento del sujeto en cuestion.

Haciendo una diferenciacion entre dependencia y autonomia Querejeta (2004)
senala que la primera es “la ayuda cuantitativa o cualitativa aportada por un
tercero a una persona para la realizaciéon de sus actividades” y la segunda “la
capacidad para administrar o gestionar su o sus dependencias” (p.36). Donde este
Ultimo hace referencia a la ejecucion de actividades por parte del propio individuo,
sin necesitar del apoyo de otro sujeto para la realizacion de los mismos.

De acuerdo con el Consejo de Europa, citado por Carretero, Garcés y Rodenas
(2006), la dependencia es:

El estado en el cual se encuentran las personas que, por razones
ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o
intelectual, necesitan de una asistencia y/o ayuda importante —de
otra persona- para realizar las actividades de la vida diaria (p.11).
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Esto es, entender a la dependencia como una condicidén asociada a cuestiones
meramente fisicas-funcionales, sin considerar otras clasificaciones como:

La dependencia econdmica que aparece cuando necesitamos de
ofros para obtener y comprar bienes y servicios que consideramos
necesarios para nuestra vida.

La dependencia emocional, referida a la necesidad que podemos
tener de la presencia o apoyo de ciertas personas para conservar
nuestro bienestar psicoldgico.

La dependencia fisica, asociada a la ayuda de ofras personas para
llevar a cabo alguna o varias actividades cotidianas esenciales, tales
como asearse, comer, vestirse, etc. (Villar, 2004, p.18).

De acuerdo con la literatura no son las Unicas, debido a que hay autores que hablan
de la dependencia social como una variante asociada al envejecimiento y que si
se aplica al estudio de la discapacidad pudiera generar cierta congruencia,
entendiendo que esta clasificacion hace referencia a la necesidad de apoyo
(econdmico, para la salud y el cuidado) desde distintos niveles sociales, donde la
prestacion de los mismos puede provenir de redes familiares o no familiares (de tipo
informal) o de ofras redes sociales (de tipo formal). Indicando que estas redes no
tfrabajan de manera aislada, sino de manera complementaria o en algunas
ocasiones de manera solitaria cuando una disminuye o se elimina (Agudelo vy
Medina, 2014, p.12-14).

En virtud de lo anterior, es posible considerar a la persona con discapacidad desde
un enfoque ecolégico donde su microsistema, meso sistema, exo sistema y macro
sistema influyen en los cuidados que este pudiera recibir por parte de familiares,
amigos, vecinos o instituciones gubernamentales. Incluso cuando este Ultimo es el
Unico que ofrece cuidados por falta de otras redes de apoyo. Como lo que se
observa en los Centros de Asistencia e Integracion Social de la CDMX en donde se
ofrece asistencia a personas con y sin discapacidad en situacion de abandono.

Hasta esta parte se indica que existen distintos tipos de dependencia como las que
se mencionan anteriormente y que, de acuerdo con Agudelo y Medina (2014)
pueden o no presentarse en las personas con discapacidad en la parte fisica, sin
embargo “la presencia de un determinado tipo de dependencia puede
desencadenar, a su vez, en ofra u otras dependencias” (p.3).
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Aclarando este tema Querejeta (2004), senala que “la discapacidad es atributo
inseparable de la dependencia, pero pueden existir diversos grados de
discapacidad sin que exista dependencia” (p.27). Por ello, el mismo autor, sugiere la
utilizacion de categorias institucionales o legales, que midan la dependencia fisica
de una persona, debido que el hecho de necesitar de ofras personas para la
realizacion de algunas actividades, no necesariamente implicar una clasificacion
de dependencia oficial, por lo que puede haber un apoyo importante para la
realizacion de actividades domésticas y serindependiente para las de autocuidado
(Querejeta, 2004).

Sobre lo anterior se considera que en México no existe una ley nacional que asigne
los grados de dependencia, como se observa en otros paises, sin embargo, se
cuenta con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF, 2001) para diagnosticar una discapacidad (por parte del drea
médico) y desde el drea social inferir la dependencia de una persona y sobre esa
base determinar los tipos de apoyos, recursos y servicios que necesita la persona con
dependencia.

Hasta aqui se habla de las personas con discapacidad, mds adelante se hace
referencia a las aproximaciones de cuidado, para entender las necesidades vy
problemdticas que enfrentan las y los cuidadores informales, dada su importancia
en las actividades que realizan y en relacion al cuidado que le es proporcionado a
la persona receptora de cuidados.

24



Capitulo 2. Cuidados e
implicaciones en la calidad de
vida de las y los cuidadores
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2.1 Aproximaciones a los conceptos “cuidado” y
“cuidador”

Para iniciar con el desarrollo de estos conceptos, se empezard por identificar cual es
la definicidn del término cuidar, que de acuerdo con la Real Academia Espanola
(RAE) esta se define como:

“Poner diligencia, atencioén y solicitud en la ejecucion
de algo”

“Asistir, guardar, conservar.”

“Discurrir, pensar”

“Mirar por la propia salud, darse buena vida”

“Vivir con advertencia respecto de algo”

A grandes rasgos refiere la procuracion de la propia salud y la realizacion de
acciones para dar respuesta a una necesidad, peticion o solicitud, que no deja muy
en claro en qué consisten los cuidados proporcionados por un tercero y por esta
razon se agregan otras conceptualizaciones. Como la de Colliere citado por Olea,
Zavala, Salas y Mercado (2018) que senala que cuidar es mantener la vida
asegurando la satisfaccion de las necesidades, ademds que representa una serie
de actos que tienen por finalidad y por funcidn permitir la reproduccidon humana y
perpetuacion de la vida.

Esto es, considerar al cuidado, como una funcidon asociada a la preservacion de la
especie humana y en donde el cuidador se posiciona, desde una perspectiva
personal, como la piedra angular para la realizacion de esas actividades.

Leininger citado por Isla (2000) senala ofra definicidon, agregando que cuidar, es un
fendmeno de asistencia, apoyo o facilitacidon a otro individuo con necesidades
anticipadas o evidentes, con el objetivo de mejorar la condicion humana o el estilo
de vida.

Por tanto, cuidado hace referencia a la enfermedad, discapacidad u ofra situaciéon

incapacitante que le impida al individuo, valerse por si mismo, donde el objetivo de
los cuidados es mejorar la calidad o el estilo de vida.
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Hasta aqui queda clara cudl es la funcién vy finalidad de los cuidados, sin embargo,
acercdandose a la figura del cuidador, Rivas y Ostiguin (2011) lo definen como el
recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados especificos y muchas
veces especializados a los enfermos cronicos, es decir, en ellos se deposita o
descansa el compromiso de conservar la vida del ofro.

En donde ya se aprecia al cuidador como un recurso humano, una persona o
profesional que se encarga de atender las necesidades de una persona enferma,
en donde el cuidador asume las responsabilidades y funciones que esta actividad
implique.

Al respecto la literatura también define al cuidador como ‘“ciudadanos que han
asumido el deber de cuidar” y que tienen el derecho a establecer el modo en que
cuidan y la cantidad de cuidado. En donde este Ultimo puede verse como:

Una relacion en la que dos o mds individuos pactan derechos y
deberes que les vinculan fuertemente, y la forma de entenderlo es
resultado de las prdcticas sociales, que reflejan el modo en que los
individuos interpretan sus relaciones y definen su ciudadania
sustantiva (Rogero, 2010, p.35).

Se considera al cuidado como un valor, acuerdo, funcién o responsabilidad social,
que el familiar, amigo, vecino o profesional realiza como parte de sus deberes,
obligaciones o actividades que le corresponden de acuerdo al rol, estatus o posicion
que ocupe dentro de la sociedad en la que vive.

Como se observa, se distinguen dos de los conceptos principales de este capitulo,
los cuales, para efectos de esta investigacion, se analizardn desde una perspectiva
social, donde ‘“cuidado” se entenderd como una accidén encaminada a la
conservaciéon de la salud fisica-emocional y “cuidador” como el sujeto dador y
proveedor de servicios sanitarios y sociales hacia la persona con dependencia.

Donde un proveedor de cuidados podrd ser padre, madre, un conyugue,
hermano(a) o personal de instituciones gubernamentales como orfanatos,
guarderias u hospitales que debido a la edad y a la condicidon de los individuos que
atienden, estos no pueden hacerse cargo de su auto cuidado. Recordando que el
cuidado es una necesidad que se puede presentar en cualquier momento de la
vida del individuo y en donde la ninez, la tercera edad, enfermedad y discapacidad
son algunas de las situaciones por las que se requieren estos servicios.
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Ante este contexto se hace una separacién entre los cuidados triviales que realiza
uUNa persona para si mismas, por razones de vanidad, costumbre o apariencias, a los
que desarrollan los cuidadores formales e informales como una cuestion de
procuracion, servicio, conviccion y sentido de vida, los cuales en el Ultimo caso se
asocian a los sentimientos afectivos y la proximidad que presenta el cuidador
presenta hacia la persona con dependencia. Quedando claro que un cuidador
serd aguel que procure, acompane y potencie los procesos de cuidado en la
persona con dependencia y sus actividades las formas de dar respuesta a sus
necesidades.

En relacidon a los antecedentes histdricos del cuidado en seguida se menciona
cudles han sido y que implicaciones han tenido para llegar a lo que actualmente se
conoce como cuidado informal y que en el marco de esta investigacion sirve para
senalar cual ha sido la funcidn de la familia ante las necesidades de cuidado vy el
papel de la mujer frente a este contexto.

2.2 El cuidado a través de la historia

Desde inicios de la historia, los cuidados han sido vinculados a satisfacer las
necesidades de la vida diaria y mantener el bienestar, donde los cuidados han sido
asignados de manera separada, de acuerdo a la funcidén social y en relacién a las
caracteristicas bioldgicas del hombre y la mujer. En el que el sexo masculino ha sido
identificado como el centro de la fuerza y la lucha para la subsistencia y proteccion
familiar, fuera los limites del hogar, mientras que la mujer ha sido asociada a las
actividades del hogar donde cuida de si misma, de sus hijos y de su hombre o
companero de vida (Achury, 2006).

Contexto que de manera personal puede relacionarse con la division de trabajo que
senala Engels en su obra EL origen de la familia, la propiedad privada y el estado.
Donde se aprecia una diferenciacion entre las actividades que realiza un hombre y
una mujery en el que el primero se encarga de la obtencidn de recursos y las mujeres
de las actividades del hogar.

Tomando en cuenta estos antecedentes, Achury (2006) describe a la mujer como

una persona encaminada a la otorgacion de cuidados proporcionados durante la
fecundidad, maternidad, parto y lactancia, a partir de las ensenanzas compartidas

28



por mujeres mayores de su sociedad y de acuerdo a sus experiencias vividas. Que
mas adelante se vuelven representativas para la iglesia durante el siglo IV y bajo el
contexto en el que los cuidados fueron proporcionados por las denominadas
“mujeres consagradas” (Achury, 2006).

Hasta esta parte se ubican los primeros antecedentes del cuidado, proporcionado
por las mujeres en el nucleo familiar, en las comunidades y como parte de las
actividades que realizaba la iglesia durante la edad media. Que poco a poco
fueron perfilando al cuidado como una de las actividades propias de la mujer y mdas
adelante como una profesion.

Por lo mismo, es a partir del siglo XIX cuando surgen las primeras enfermeras como
oficio heredado por las mujeres consagradas y en el siglo XX como oficio que
requeria ser remunerado de forma econdmica y no a traves de recursos en especie
(Achury, 2006).

Frente a esta situaciéon mds adelante surgen las primeras escuelas de enfermeria a
nivel técnico y posteriormente a nivel licenciatura (Vdzquez, Gonzdlez, Ramos vy
Vargas, 2006). En donde aun es posible identificar un mayor nUmero de mujeres en
comparacion con los hombres.

Sin embargo, en esta investigacion, no es de interés ahondar en el cuidado formal,
por lo que se cita a Sadnchez (2011) para hablar del cuidado informal, quien senala
que es en la década de los 80s del siglo XX, en el Reino Unido y después en otros
paises, cuando el familiarisimo y la provision de cuidados informales, tomaron mayor
relevancia, convirtiendo a la familia en una fuente importante de cuidados, en
donde la desinstitucionalizacion y los cuidados en comunidad propiciaron este
cambio. Fundamentdndolo en la calidad de los cuidados familiares y su importancia
por las relaciones afectivas, emocionales y mutua confianza que no se observaban
en entornos institucionalizados.

En este contexto es posible relacionar la desinstitucionalizaciéon con los movimientos
sociales de personas con discapacidad que ocurrieron en los anos 70s el siglo XX y
que con el paso del tiempo han propiciado el cuidado orientado a la comunidad y
actualmente el otorgado por la familia.

Para S&nchez (2011) la logica del familiarismo se basd en la idea de concebir a la
mujer como una persona con disponibilidad de tiempo, deseo y capacidad para
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proveer cuidados familiares, dado que la crianza y el cuidado han sido sus
principales responsabilidades y por tanto la necesidad de cuidados no podia ser
resuelta por proveedores remunerados en el dmbito publico, sino por la familia, de
manera no remunerada y especificamente asignada a la mujer. Lo que dio origen
a los cuidados informales o lo que en ese momento se denomind el individualismo
familiarista.

Como se observa se trata de una coyuntura en la que el estado busco dejar de
brindar esos servicios, que en un principio eran dirigidos a las personas con
deficiencia durante la edad contempordnea en hospitales psiquidtricos y otras
instituciones y que mds adelante representaron un gasto publico para el estado.

Es asi que desde una perspectiva social se observa una fransicion entre un enfoque
institucional y uno residual, donde el primero sugiere la intervencion del estado para
la satisfaccion de necesidades en todos los grupos sociales, sin excluir a nadie vy el
segundo donde el mismo ocupa un papel secundario y entrega los deberes sociales
a actores privados y civiles (Lopez, s/f).

De este modo y de acuerdo al contexto nacional, los cuidados informales son los
que prevalecen por encima de los que pudiera proporcionar el estado o sector
privado, que en el Ultimo caso resultan no viables debido al costo e implicaciones
econdmicas que estos generan para la familia.

Sin embargo, eso solo es una parte de lo que actualmente se conoce como
cuidados informales y en ese sentido es como se analiza a continuacidén el papel de
la mujer en el cuidado de personas dependientes.

2.3. Feminizacion de cvuidados y sistema de
cuidados

De acuerdo con Marta Lamas citada por Gonzdlez y Navarro (2019) el concepto de
género es "un conjunto de prdcticas, creencias, representaciones y percepciones
sociales que surgen entre los integrantes de un grupo humano, en funcién de una
simbolizaciéon de la diferencia anatdmica entre hombres y mujeres” (p.3).

En ese sentido se habla de un rol de género cuando las percepciones, creencias e
ideologias de una cultura influyen de manera directa en la asignacion de funciones,
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actividades o comportamientos que una persona debe tener en relacidon a las
caracteristicas fisicas o bioldgicas con las que nace.

Siguiendo esa logica, es como se habla de una feminizacion de cuidados cuando
las prdcticas culturales o ideologias de una sociedad repercuten en asumir o
aceptar de manera natural el cuidado de personas dependientes a cargo de
mujeres, debido a que son consideradas como personas bioldgicamente
preparadas para hacerlo o porque se les reconoce como Unicas responsables de
las actividades domésticas (Brinon, 2015).

Considerando esa perspectiva, autores como Dakduk (2010) senalan que los
estereotipos de género repercuten en las mujeres para que estas no puedan zafarse
facilmente de la etiqueta de cuidadora, debido a que este rol no solamente se les
atribuye como un derecho propio, sino como una actividad que por naturaleza no
pueden decidir con facilidad o eximirse del compromiso de cara a la familia y la
sociedad, principalmente cuando no se percibe como una eleccién si no como un
mandato.

En razén de lo anterior resulta socialmente aceptable vincular a las mujeres con las
labores domésticas y de cuidado vy las responsabilidades econdmicas o de fuerza
fisica con la figura masculina, aunque cabe destacar que si es posible encontrar
casos en donde el cuidador primario es un hombre.

A pesar de |lo anterior, existen posturas feministas que recalcan la desigualdad de
circunstancias para las mujeres y la division sexual de actividades desde una cultura
patriarcal, por lo que percibir el cuidado como una actividad propia de la mujer
corresponde a los estereotipos de género (Brinon, 2015).

Por lo anterior, resulta importante analizar el rol de la mujer en el cuidado de
personas dependientes y su relacion con la desigualdad de género, principalmente
cuando el rol de cuidadora se contradice con otras actividades como seria trabajar,
estudiar o atender hijos.

De acuerdo con DaKduk (2010) los tiempos han cambiado, por lo que la busqueda
de igualdad de género, las nuevas estructuras familiares y los cambios
sociodemogrdficas, han propiciado que el sistema tradicional de cuidados entre en
contradiccion con las nuevas realidades, debido a que alrededor del mundo se han
observan mds casos de mujeres incorpordndose al mercado laboral, una
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disminuciéon de fecundidad, menos familias extensas y un descenso en el nUmero de
familiares disponibles para ofrecer cuidados.

Ante esta realidad paises como Espana, Francia y Uruguay son solo algunas de las
naciones que han instaurado un Sistema Nacional de Cuidados para proporcionar
asistencia médica y social ante las necesidades de cuidados que existen. Contexto
en donde apreciamos nuevamente la participacion del estado en la atencién de
personas dependientes, situacion que desde hace varios anos No se observaba vy
contrario a lo que se sigue viendo en varios paises de América Latina y el caribe.

De acuerdo con Medellin, Ibarrardn y Stampini (2018) los gobiernos de América
Latina y el Caribe enfrentan un reto para disenar respuestas de politicas publicas
para lograr que un mayor nimero de personas con dependencia accedan d
servicios de cuidado para realizar sus actividades bdsicas e instrumentales de la vida
diaria, por lo que resulta importante observar lo que estdn haciendo otfros paises
para mejorar esa situacion y de qué manera lo estdn haciendo para financiar,
focalizar los servicios a las personas que mds los necesiten y seleccionar los servicios
qgue mads se requieran.

Respecto a lo anterior, Medellin et al., (2018) senalan que un sistema de cuidados
tiene por objetivo apoyar a las personas en situacion de dependencia para la
realizacion de actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria por un periodo
prolongado de tiempo. Estos servicios engloban atencién en instituciones con
alojamiento, centros de dia (sin alojamiento), servicios en el hogar, servicios de
apoyo a cuidadores familiares y tele asistencia, aungue también se identifican en
otras naciones, algunos servicios adicionales como trasferencias monetarias,
telemedicina y salud mouvil.

Como se observa se frata de un sistema formal de cuidados que proporciona
atencidn médica y social a personas que asi lo requieran, aungque cabe senalar que
se trata de servicios complementarios que apoyan la atencidén que proporcionan los
familiares de las personas receptoras de cuidados.

Siguiendo con esa logica, resulta importante analizar cudles son los cambios
sociodemogrdficos que ha tenido nuestro pais, qué viabilidad existe para
implementar un sistema de cuidados y qué resultados se han observado en ofros
paises con la instauracidn de esta politica publica. Lo anterior para prevenir
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sobrecarga en cuidadoras, mejorar sus oportunidades laborales-educativas y
disminuir la desigualdad de género.

Independientemente de este contexto, enseguida se hace una revision general de
las caracteristicas sociodemograficas del cuidado informal y a partir de eso se
exponen las reflexiones obtenidas al respecto.

2.4 Caracteristicas socio demogrdficas y contexto
nacional del cuidador y la cuidadora

Respecto al perfil de cuidadores informales, no existe una lista de requisitos o un
documento oficial (nacional o internacional) que indique cuales deben o deberian
ser sus caracteristicas, sin embargo, para autores como Carretero, Garcés y Rodenas
(2006) variables como vinculo familiar, relaciones afectivas, sexo, edad, estado civil,
nivel educativo, situacion laboral, nivel econdmico vy clase social, son determinantes
socio demogrdficos que aumentan la posibilidad de asumir tal responsabilidad.

Al respecto los autores antes citados, retoman estadisticas espanolas que hacen
referencia a las investigaciones que se han realizado respecto al perfil del cuidador

informal y que sostienen lo siguiente:

< 81% de las personas con dependencia, de cualquier grupo de edad, son
atendidos por un familiar (INE, 2002; IMSERSO, 2003).

< 67,6% de los cuidadores de personas con discapacidad y enfermedades
cronicas son mujeres (Conselleria de Sanitat, 2002).

< 68.6% de las personas con discapacidad reciben asistencia por parte de sus
padres, conyugues o hijos (INE, 2002).

< La edad de los cuidadores se encuentra entre los 45 y69 anos (MTAS, 20095).
& 43% de los cuidadores de personas con dependencia se ocupan de

actividades del hogar, 22% se encuentra en situacion de jubilacion y otro 22%
tienen algun empleo (Carretero et al., 2006).
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Lo que en términos generales demuestra la presencia de familiares como cuidadores
informales de personas con discapacidad (PCD), debido a que el parentesco y el
vinculo familiar también forman parte de la probabilidad de brindar estos servicios,
dado que la familia es el principal proveedor de cuidados y de ella depende la
disponibilidad de brindar estos servicios, ademds de que estas atenciones se
encuentran vinculadas al sexo del cuidador informal como una cuestidon exclusiva
del género femenino ya que son madres, esposas, hijas o nueras las que asumen la
responsabilidad en mayor medida (Carretero et al., 2006).

Respecto a la situacion laboral y educativa, los datos senalan que mds de la mitad
de los cuidadores informales tienen bajo nivel de estudios y una situacion laboral
precaria debido a las actividades no remuneradas que realizan o en relaciéon a las
actividades domésticas que desempenan, en el caso de las mujeres.

Todo esto en relacion a investigaciones y estadisticas espanolas sobre cuidadores
informales, los cuales pudieran ser similares en comparacion con las estadisticas de
otros paises europeos, sin embargo, en el caso de México esto no resulta
equiparable debido que el contexto econdmico y social de ambos paises no son los
Mismos.

En relacion a lo anterior, se retoman los datos nacionales de la Encuesta Laboral y
de Corresponsabilidad Social (ELCOS, 2012) que menciona que 52% de los hogares
urbanos mexicanos (6.9 millones) tiene al menos un integrante que requiere de
cuidados, ya sea por su edad, enfermedad o limitacion permanente.

En donde se desglosa que del total de hogares urbanos que presentaron la
necesidad de algun tipo cuidados, 45.1% (6.0 millones de hogares) tenian ninos y
ninas menores de 15 anos, 7.9% (1.1 millones de hogares) algun integrante que
requeria de cuidados temporales, por enfermedad o accidente y 5.2% (cerca de
694 mil hogares) personas que requerian de cuidados por alguna limitacion fisica o
mental, lo cual les impedia valerse por si mismos y por ende requerir de cuidados
permanentes 7.

Datos en los que también se observa que del 5,2% de los hogares que senalaron
tener alguna persona con limitacion permanente, 81.8% senald recibir cuidados por
parte de un miembro del mismo hogar, 15.3% personas de ofros hogares con

7 La suma de los porcentajes excede al 52%, debido a que se reportaron hogares
con mas de algun tipo de necesidades de cuidado.
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remuneracion econdmica por sus servicios y 2.3% personas de otros hogares que
ofrecen cuidados de manera gratuita (INMUJERES&INEGI,2013, p.8-23)

Informacidn sobre la que se infiere, que el 81.8% vy el 2.3% de los cuidados antes
senalados sugieren ser parte de los cuidados informales que se presentan en el pais.
Sin embargo, para el resto de los cuidados que se realizan de forma gratuita (15.3%),
esta clasificacion resulta incierta, debido a que las estadisticas agregadas no
aportan mds datos y en ese senfido no se encuentra correspondencia con las
caracteristicas del cuidador informal de acuerdo a la literatura.

De acuerdo a lo senalado, se agrega que, al no mencionarse la formacién
profesional o la procedencia institucional de los cuidadores, no es posible establecer
si se trata de cuidadores formales o informales. Ya que bien pudiera fratarse de
cuidadores formales que acuden a los hogares para prestar sus servicios o
cuidadores informales que reciben compensacién econdmica por su trabagjo.

Como se observa se trata de una informacién poco detallada, silo que se busca es
mencionar las caracteristicas socio demogrdficas del cuidador informal en México.
Ademds, que los datos se encuentran desactualizados.

Sobre esta linea, se aprecia que en México no existe un registro estadistico que
senale las caracteristicas de los cuidadores, a parte de la Encuesta Laboral y de
corresponsabilidad social (ELCOS, 2012) gque ya se menciond anteriormente, mucho
menos si se frata de saber el nUmero total de cuidadores informales de personas con
discapacidad que existen en México. Sin embargo, sobre el perfil del cuidador
informal se agregaron parte de sus caracteristicas en el apartado 2.2 de este
documento ‘Tipologia del cuidador”, en donde es posible apreciar otras
clasificaciones.

En relacion a los servicios y apoyos gubernamentales para cuidadores, se aprecia
que a nivel nacional no existe un programa social que esté encaminado a satisfacer
las necesidades sociales de los cuidadores informales, Io mismo pasa si se pretende
identificar instituciones u organizaciones que sirvan de apoyo para el descanso y
autorrealizacion de los cuidadores.

Sobre los programas de capacitacion para cuidadores, se identifica el “curso de

apoyo para cuidadores informales de personas envejecidas fragiles y con
demencia” dirigida por el ISSSTE, el curso “Caminando hacia la profesionalizacion
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del cuidado” coordinado por el Instituto para la Atencidn de los Adultos Mayores
(IAAM), y la Secretaria del Trabajo, el “curso bdsico de cuidadores” del INGER, entre
otros tantos, que realizan o han realizado instituciones u organizaciones no
gubernamentales.

Al respecto se observan algunos elementos en comun, entre los que se observa una
breve informacién para que los cuidadores informales se hagan cargo de los
cuidados sanitarios que requieren familiares y otras personas con dependencia, asi
como un reconocimiento simbdlico por sus cuidados, sin embargo, no se ubican
tantas acciones dirigidos al autocuidado de este grupo, por lo que esto pudiera
indicar un vacio en esta drea.

En la parte juridica se aprecia algo mds preocupante, debido a que la figura del
cuidador no se observa en ninguna de las leyes o programas nacionales sobre
discapacidad, a pesar de estar ampliamente relacionada con la condicién, lo que
denota una invisibilidad juridica para el mismo.

En esta linea, solo son identificables en el codigo civil, las figuras de “tutor” vy
“curador” de personas con discapacidad, pero solo si se reconocen de manera
legal través de un juicio de interdiccidon, que es la manera en la que quedan
reconocidas sus funciones y responsabilidades legales. De otra manera no hay un
documento legal que mencione o reconozca la importancia del cuidador informal
en la atencidn de personas con dependencia, solo el “Programa Pension para el
Bienestar de las Personas con Discapacidad” lo define de forma breve como
“representante o adulto auxiliar”.

Siguiendo con este capitulo, enseguida se senala la tipologia del cuidador, que en
el marco de esta investigacion servird para diferenciar los cuidador formales e
informales y aquellos que deriven de los anteriores, con la finalidad de evitar
confusiones y dirigirse a la poblacion de estudio.

2.5 Tipos de cuidadores-as

Confinuando con el andilisis de la palabra “cuidador”, es preciso realizar una
separacion de sindbnimos y preceptos, que al no ser diferenciados como es debido
pueden llegar a confundirse entre las personas que desconocen sobre el tema;
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Palabras como cuidador informal, familiar, principal, primario, entre otros, son solo
algunos de los conceptos que se utilizan — a veces de manera indiscriminada- para
referirse a las personas que asisten y apoyan a la persona con dependencia.

Por esa razdn, se muestra la diferenciacion entre los términos senalados, tratando de
identificar el significado que cada uno de estos conllevan.

La literatura senala los siguientes términos:

Cuidador formal o profesional:

Persona con formacidén tedrica-prdctica que recibe una retribucion
econdmica por los servicios que proporciona. Generalmente se trata
de doctores, enfermeras y trabajadores sociales, quienes se encargan
de realizar acciones cualificadas para el cuidado personal, atenciéon
domiciliaria o asistencia comunitaria. Se tfrata del personal sanitario y
social, quienes concentran sus servicios en hospitales, centros de dia
y ONG'S (Gallardo, 2016).

Cuidador informal o no profesional:
“Personas que no pertenecen a ninguna institucién sanitaria ni social
y que cuidan a personas no autbnomas que viven en su domicilio”
(Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52).

Cuidador primario:

Persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y
emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la
esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo
para el paciente (Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52). Para algunos autores
esta clasificacion se basa en el nUmero de semanas empleadas para
tal objetivo, de tal manera que el cuidador principal o en su caso
cuidador primario se define como el que realiza actividades de
cuidado durante un minimo de é semanas (Dwyer, Lee y Jankowski
1994; Roig, Abengozar y Sierra 1998, Crespo y Lopez 2006).

Cvuidador secundario:
Es aquel que no tiene una relaciéon directa o un vinculo cercano con
el enfermo; puede fratarse de una enfermera, un asistente, un
trabajador social, un familiar lejano o cualquier persona que labore
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en una instituciéon prestadora de servicios de salud (Torres et al., 2006,
pdrrafo.é).

Cvuidador principal:
" Miembros de la familia u ofros importantes que atendieron al
paciente en su domicilio y que fue identificado por el paciente como
su cuidador principal” (Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52).

Cuidador familiar:
Las personas que presten atencidn a las personas que necesitan
supervision o asistencia en la enfermedad o la discapacidad. Ellos
pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un hospital o en una
institucion, el concepto se refiere también a los padres, cdnyuges u
otros familiares, amigos, miembros del clero, profesores, trabajadores
sociales, los demds pacientes, etc. (Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52).

Cuidador primario formal:
Son integrantes del equipo de salud y capacitados para dar un
servicio profesional, remunerado, por tiempo limitado (médicos,
enfermeras, frabajadores sociales, etc); la mayoria se centra en la
atencién del enfermo sin sospechar ni tener en cuenta los problemas
del enfermo ni del entorno familiar (Islas, Ramos, Aguilar y Garcia,
2006, p.267).

Cuidador primario informal:
Asume la responsabilidad total del paciente ayuddndole a realizar
todas las actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es
un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso
vecino), que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa
para la atencion del paciente (Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52).

Cvuidador principal familiar:
“Se identifica como aquel cuidador principal familiar reconocido
como primordial agente que da asistencia bdsica a los pacientes en
su condicidon de enfermedad crénica. Es el apoyo continuo que lo
asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre
su cuidado” (Rivas y Ostiguin, 2011, p.51-52).
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Este tipo de cuidadores pueden clasificarse en los siguientes subtipos: conocimientos
profesionales para atender a la persona con dependencia, proximidad familiar en
cuanto ala persona receptora de cuidados y el papel o rol que fienen dentro de los
cuidados. Pueden esquematizarse de la siguiente manera:

Figura 3. Tipos de cuidadores.

» Cuidador formal

Cuidador informal

Por sus
conocimientos

Y

l Cuidador Primario |

Tipos de
cuidadores

Por su — 1, Cuidador secundario
proximidad

Cuidador principal

Por el rol
que tienen

— | Cuidador familiar

Cuidador principal familiar

Y

Figura 3. Elaboracion propia.

En el presente trabajo se hard mayor énfasis en lo que es un cuidador informal
debido a que es la unidad de estudio de la investigacion. Por lo tanto, es importante
diferenciar cudles son las caracteristicas que presenta un cuidador formal y uno
informal.

De acuerdo con Ramos (2018) los cuidadores formales son “aquellas personas
encargadas de proporcionar en forma directa la prestacion de servicios de atencidon
profesional en el drea de la salud, es decir aquellos servicios otorgados por médicos,
enfermeras, frabajadores sociales, psicologos, radidlogos, fisioterapeutas,
rehabilitadores, etcétera” (p.32).
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En donde es posible apreciar que un cuidador formal o profesional se caracteriza
por contar con preparacion académica, ser parte de servicios publicos o privados y
claramente contar con remuneracion econdmica por sus servicios.

En lo que respecta al cuidador informal, este suele identificarse como el familiar,
amigo o vecino que se encarga de safisfacer las necesidades fisicas y/o
emocionales que presenta una persona con discapacidad o imposibilidad para
realizar una funcidén bioldgica. En donde este se caracteriza por la falta de
compensacidon econdmicas por sus servicios y la ausencia de una preparacion
profesional que lo respalde para ofrecer cuidados (Rogero, 2010).

Sin embargo, es necesario aclarar que, aunque existan cuidadores informales que
reciben retribucion econdémica por sus servicios, esto Ultimo no los convierte en
cuidadores formales y por lo tanto deben clasificarse de acuerdo al primer término.

En este sentido y de acuerdo a las fuentes consultadas los cuidadores formales se
caracterizan por:

e Ofrecer sus servicios en instituciones de salud pUblicas o privadas
(clinica u hospitales) y organismos de asistencia social

e Son personas calificadas y certificadas para tal fin por instituciones
educativas de cardacter oficial

e Recibir remuneracion por sus servicios

e Obedecer a una planificacion sanitaria o de servicios sociales

e Tienen responsabilidad civil por sus actos profesionales

e Generalmente estdn asociados a colegios, gremios, sindicatos,
asociaciones profesionales, etcétera (Ramos, 2018, p.32).

Mientras que los cuidadores informales se caracterizan por:

e Cuidar a un paciente en el hogar, fuera del hospital o del centro
de salud

e No reciben ninguna remuneracion econdmica por el cuidado y
asistencia que ofrecen

e A menudo existe una relacion emocional o familiar con el paciente

e Con gran frecuencia son mujeres (esposa, hija o nuera)

e De escolaridad media-baja

e Mayores de 50 anos
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e Con actividades de cuidado que implican una presencia y
dedicacioéon casi de tiempo completo

e Con gran frecuencia reciben escaso apoyo social por parte del
resto de la familia

e Su funcidn generalmente incluye atencidn personal (aseo,
alimentacién, movilizacién, ejercicio), médica (curaciones,
monitoreos o mediciones, medicacion), doméstica (cocinar,
limpiar, comprar) y administrativa (trdmites legales, administracion
financiera).

e Ser cuidador informal, es una decision que comunmente llega a
ser impuesta por las circunstancias (entre ellas la propia familia), y
no por una decisidon consciente o voluntaria (Ramos, 2018, p.32-
33).

Lo que en resumen se refiere a las generalidades de un cuidador especializado en
el primer caso y un cuidador no capacitado y de tiempo completo en el segundo
Caso.

Por tal razdn Lépez (2016) agrega que un cuidador informal es aquel que se
caracteriza por la ausencia de horarios fijos o estipulados, el desarrollo de labores
domésticas y/o de enfermeria, la administracién de bienes o recursos, el apoyo para
el desplazamiento interno y externo de personas dependientes, entre ofras
actividades.

Mientras que Larbdn (2010) sostiene que el cuidador formal es aquel que debe tener
una formacion basada en el saber, el saber ser y el saber hacer, ya que su funcion
no solo depende del cuidado que le ofrece al paciente, si no de su
autoconocimiento para cuidarse y cuidar al ofro, debido a que su formacion
académica no lo exentan de padecer sintomas asociados al Sindrome de Burnout
y por ello debe procurarse.

En este sentido, se observa una clara diferenciacion entre o que es un cuidador
formal y uno informal en donde este Ultimo representa el servicio oculto o la
continuacion de los servicios sanitarios y sociales que ofrecen los cuidadores formales
en instituciones publicas o privadas.

Por lo que autores como Rogero (2010) agregan que los servicios sanitarios son la
punta del iceberg en donde el sistema informal constituye un verdadero sistema
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invisible de atencion a la salud, en el que el cuidado informal es interpretado como
un sistema que forma parte de un tipo de organizacion social, en donde el citado
permita la continuidad del sistemma econdmico y social, al no requerir de otros
recursos gubernamentales para la retribucion de la atencién informal.

Esto Ultimo asociado a las instituciones sociales y las funciones que les han sido
asignadas a lo largo del tiempo, en donde la familia ha sido la Unica que ha
proporcionado estos cuidados, a pesar que el estado y el mercado también son
instituciones sociales que pudieran brindar estos servicios (Rogero, 2010). Lo cual
resulfa econdmicamente insostenible para las familias de personas con
discapacidad, silo que se quiere es contratar los servicios privados para su cuidado.
Ahora, profundizando mdas en el concepto “cuidador informal”, este se entiende, en
el marco de este trabajo como un integrante de la red de apoyo de la persona con
discapacidad, que realiza actividades de cuidado de forma voluntaria o arbitraria,
dependiendo de la situacion de cada familia. En donde los cuidadores informales
son las personas que atienden al infegrante con discapacidad, dia y noche (de ser
necesario), todos los dias de la semana, mds de 8 horas al dia y posiblemente los 365
dias del ano, considerando las limitaciones y necesidades de cuidado de cada
individuo.

Ahora pasando a las actividades que realiza un cuidador informal enseguida se
menciona cudl es su labor y en que consiste.

2.6 Labor del cvuidador-a: actividades vy
repercusiones en su vida cotidiana

De acuerdo con Nava y Ruiz (2012) la funcidén principal del cuidador es permitir que
“otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayuddndolas a adaptarse
a las limitaciones que su discapacidad funcional les impone” (p.164). Esto es facilitar
su independencia en la medida de lo posible y contribuir con los apoyos que este
necesita.

Siguiendo a Toronjo (2001) *“los cuidadores informales no se limitan al domicilio” {...)
debido a que “las instituciones sanitarias son espacios de (...) atenciéon ala salud del
sistema informal mediante una amplia gama de acciones que comprenden desde
la gestion de la relacion con los propios servicios hasta la provision directa de
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cuidados durante el ingreso del paciente en instituciones satinarias”. De tal manera
que ‘“el sistema formal aporta solo una pequena parte de las necesidades de 1os
cuidados de las personas (el 12% del tiempo total dedicado al cuidado de la salud);
el resto (el 88%) forma parte del trabajo realizado en el dmbito doméstico” (p.62).
Por tanto, es necesario considerar las actividades y apoyos que realiza el cuidador
informal para dar seguimientos a los cuidados que no proporciona el cuidado
formal.

Ante esto, la literatura senala que existen tres tipos de actividades que puede llegar
a desarrollar un cuidador informal y que se clasifican de la siguiente manera:

Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): que son aquellas actividades de
autocuidado, movilidad y comunicacién que permiten llevar a cabo una vida
auténoma o independiente dentro del el propio hogar. Descritas de ofra manera
como aqguéllas actividades comunes e indispensables para la supervivencia y
estancia optima de la persona con discapacidad como son higiene, autocuidado,
desplazamiento, comunicacion y movimientos personales (Rogero, 2010), que
también pueden entenderse como aquellas que dan respuesta a las necesidades
personales o fisioldgicas de todo individuo.

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD): “son actividades que implican
una mayor autonomia e interaccidn que las ABVD. Se incluyen aqui tareas
domésticas, de movilidad en el entorno y de administracion del hogar” (Rogero,
2010, p.27). Refieren una mayor interaccion con el entorno y el cumplimiento de
deberes que requieren una mayor independencia como limpieza, mantenimiento
del hogar, realizacidon de pagos por servicios, compras, desplazarse sin transporte y
preparacion de comidas (Rogero, 2010). Dicho de otra manera, son actividades
domeésticas y administrativas que requieren de un mayor esfuerzo fisico y cognitiva
para el desarrollo de las mismas.

Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD): se definen como aquellas que
estan relacionadas con el estilo de vida y las esferas sociales del individuo.
Involucrando aspectos de sociabilidad y roles familiares, asi como la realizacién de
tareas ocupacionales y de entretenimiento. Requieren un elevado nivel de
funcionalidad fisica y una mayor interaccidn social con otros individuos, como la
realizacion de deportes, vigjes, empleo, ocio y convivencia con otros grupos
(Rogero, 2010). Engloba todas aquellas actividades que se realizan fuera del hogar
y que buscan la autorrealizacion, ocupacion y entretenimiento del individuo.
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En donde es posible identificar, que el desarrollo de estas actividades, dependerd
del tipo de necesidades que requiera el sujeto con discapacidad y de acuerdo a
las limitaciones fisicas o cognitivas que este presente.

En virtud de lo anterior, se hace necesario considerar los tipos de apoyo que un
cuidador ofrece y que se distinguen de la siguiente manera:

Tabla 2. Tipos de apoyo que proporciona un cuidador

Apoyo material o

instrumental
“Consiste  en la
ayuda en la
realizacion de
aquellas

actividades que la
persona no puede
desarrollar
misma. Estas
actividades son las

por si

Apoyo informativo o
estratégico
“Consiste en la ayuda en la
resolucion de problemas
concretos y en la conexidon
del receptor del cuidado con
recursos externos de todo
tipo. La familia, como
principal red de apoyo de las
personas en situacion de
dependencia, es clave por

Apoyo emocional

El cuidaoado como una
“actividad mental
que implica un grado

variable de
preocupacion”.
Sugiere un apoyo

emocional en donde
“se establece una
interdependencia

denominadas dos razones: (1) la adquisicion emocional, porlo que
Actividades de la de hdbitos de salud, y (2) el es necesario prestar
Vida Diaria, y se acercamiento al atencion a la historia
diferencian en dependiente de los avances de relacion entre el
Bdsicas (ABVD), y las mejoras sanitarias cuidadory la persona
Instrumentales procedentes del dmbito dependiente”
(AIVD) y Avanzadas publico y privado (ayudas (Rogero, 2010, p.39)
(AAVD)" (Rogero, técnicas, medicamentos vy
2010, p.38). servicios)”  (Rogero, 2010,

p.38)

Fuente: Elaboracion propia. A partir de Rogero, 2010, p.38-39

De los tipos de apoyo que se presentaron se aprecia que el apoyo material o
instrumental, es el que engloba un conjunto de actividades fisicas o cognitivas que
realiza una tercera persona para satisfacer las necesidades individuales de la
persona con dependencia y que van desde aquellas que permiten el
mantenimiento de salud o el buen funcionamiento fisico-bioldgico hasta las que
propician su participacion o interaccién social dentro de su entorno.
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En tanto, los apoyos informativos o estratégicos son aquellos que se desarrollan ante
las problemdticas de salud, situaciones de emergencia y necesidades individuales
que presenta una persona con dependencia. En donde el cuidador funge como
gestor, mediador, o interlocutor entre los servicios sanitarios y sociales y la persona
con discapacidad.

En relacion al apoyo emocional este comprende relaciones de afecto, acciones de
escucha y comunicacion, que facilitan la contencion emocional de la persona con
discapacidad (PCD) ante situaciones problemdaticas o de crisis. Que desde una
perspectiva social resulta importante para el bienestar de la misma o en su defecto
sugieren una problemdatica de dependencia que requiere solucionarse para una
mayor participacion o empoderamiento.

En este sentido y después de conocer las responsabilidades de un cuidador informal,
es importante considerar sus problemdticas y necesidades, desde trabajo social,
debido a que, si este se encuentra bien, la persona con discapacidad (PCD)
también lo estard. Asi lo asegura la literatura.

Ante este contexto, se hace necesario considerar los cambios que surgen en la vida
del cuidador, después de iniciar con las actividades de cuidado y que para Polanco
(2014) se describen de la siguiente manera:

<~ Cambios en las relaciones familiares: causados por las tensiones, conflictos y
discusiones familiares que surgen a partir de no entender en que consiste la
enfermedad y debido a los desacuerdos que surgen posterior a la inversion
de papeles, el reparto de tareas y las decisiones adoptadas con la nueva
situacion.

<~ Cambios en el trabajo y en la situacion econdmica: generados por la
reduccion de la jornada laboral e inclusive por el abandono del trabagjo,
debido a la prestacidon de cuidados de tiempo completo y una mayor
atencidén que requiere la persona con discapacidad, lo cual tfrae consigo
una disminucion de ingresos o una crisis econdmica derivada de lo mismo.

<~ Cambios en el tiempo libre: debido al progreso de la enfermedad vy al
aumento de tiempo libre que utiliza el cuidador para atender a la persona
con dependencia. Situacion que lo aisla socialmente y le impide realizar
actividades que antes disfrutaba.

<~ Cambios en la salud y en el estado de dnimo: que los cuidadores
experimentan con dolor de cabeza, cansancio, trastornos de sueno,
problemas osteomusculares y ofros problemas fisicos relacionados con el
aumento de esfuerzos para proporcionar una atencion eficiente. A causa
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de esto también aparecen sentimientos de culpa, preocupacion, tristeza,
enfado, insatisfaccion, incertidumbre e irritabilidad, asi como problemas de
depresidn y ansiedad.

Situacidén en la que se observa un desajuste en la vida del cuidador y un cambio en
las actividades que desarrollaba el mismo, en donde la falta de tiempo y las nuevas
responsabilidades asumidas, terminan aisldndolo y reduciendo su convivencia
social.

Panorama en el que resulta necesario considerar las dimensiones humanas que
forman parte de todo individuo y la manera en la que pueden verse afectadas en
relacion alos cambios senalados. Donde Achury, Castano, Gomez y Guevara (2011)
refieren las siguientes dimensiones:

Dimension fisica

Relacionada con la salud fisica en general y los sintomas que se presentan el
cuidador como alteraciones de sueno, fatiga, nduseas, funcionalidad,
estrenimiento, alteraciones en el apetito, dolores y malestar general. Donde Ias
alteraciones fisicas del cuidador suelen representar una senal de alerta y, por ende,
un deterioro en su calidad de vida.

Situacion en la que cabe resaltar una mayor afectaciéon, de esta dimensidon, en
cuidadores de personas con total dependencia, puesto que este asume la total
responsabilidad del paciente y lo ayuda a realizar todas las actividades que este no
puede llevar a cabo. Porlo que se desencadena en el cuidador, problemas de salud
como cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir y
dolores artficulares.

Dimensidén psicologica

Enfatizada en el reconocimiento y compresion del estado cognitivo y afectivo del
cuidador, el cual puede llegar a presentar angustia, afliccion, problemas de
concentracion o dificultad para recordar situaciones, debido a las
responsabilidades que el mismo asume y sus actividades de la vida cofidiana.

Donde ser Unico cuidador, no tener reconocimiento de la labor por parte de la
familia y no tener apoyo alguno, puede favorecer los sentimientos de culpa, ira,
dolor, no aceptacion de la situacion y, como consecuencia, un deterioro en su
dimension emocional.
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Dimension social

Referente a la percepcion que tiene el individuo acerca de las relaciones
interpersonales y su rol social que fiene en la vida, donde la falta de apoyo familiar
y la ausencia de ofras relaciones sociales, afectan su dimensidon social y en parte
limitan su desarrollo personal, emocional, social y laboral.

Dimension espiritual

Que sirve como respaldo a situaciones dificiles, debido a que proporciona
orientaciéon y sentido a la vida, genera cambios positivos para el cuidador (como
compromiso y responsabilidad hacia el ofro); ademds de sentirse Utiles y aferrarse a
las creencias religiosas y culturales como forma de pensar en el bienestar de la
persona cuidada y teniendo la esperanza de una recuperacion. Donde las
alteraciones espirituales pueden llegar a repercutir en la vida del cuidador, dado
que pierde la esperanza, la confianza en si mismo y en un ser superior, por lo que
generan sentimientos de culpa, incertidumbre y duda acerca del papel que estd
desempenando.

Contexto en el que se destaca la importancia de las cuafro dimensiones
imprescindibles en el ser humano vy su afectacion en relacién a los cambios que se
generan en la vida del cuidador.

Donde también es posible identificar las fases o etapas de adaptacion por la que
fransita todo cuidador, antes acoplarse a las nuevas actividades y que de acuerdo
con Nava y Ruiz (2012) se definen de la siguiente manera:

Fase 1: Negacion o falta de conciencia del problema

Que surge en los primeros momentos de enfrentamiento ante una enfermedad,
cuando por falta de aceptacién, miedos, ansiedades y desconocimiento de la
situacion, el cuidador se niega a hablar del tema o aceptar las evidencias que le
indican que su familiar presenta uno o varios problemas de salud que le impedirdn
valerse por si mismo y por ende necesitar la ayuda de otras personas. Es una fase
temporal, que se supera después de un tiempo y al hacerse mds evidentes las
dificultades individuales de la persona enferma.
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Fase 2. Busqueda de la informacion

Es una fase en la que el cuidador comienza a buscar informacién sobre la
enfermedad, sus consecuencias, secuelas, medios de ayuda, segundas opiniones y
medicina alternativa. Todo esto con la esperanza de que su familiar vuelva a ser el
mismo y contar con otras alternativas, en donde siguen presentes sentimientos de
malestar, enfado, ira o culpa por la situacidén que les ha tocado vivir y que muchas
veces no puede cambiarse.

Fase 3. Reorganizacion

Se trata de una fase en la que el cuidador va teniendo mds control de la situacion,
tiene una idea mads clara sobre los problemas a los que hay que enfrentarse, dispone
de herramientas necesarias para afrontar la situacion del cuidado y cuenta con
informacidén y recursos externos de ayuda. Es una fase en la que se tiene como
resultado el desarrollo de un patron de vida mdas normal y la aceptacion de los
cambios de vida.

Fase 4. Resolucion

Es la fase en la que el cuidador aprende a cuidar mejor de si mismo; estdn mads
dispuestos a buscar la ayuda de otras personas con experiencias similares a la suyaq,
es mds independientes, dedican mds tiempo a redlizar actividades recreativas y
sociales y pueden buscar y encontrar otras fuentes de apoyo emocional, tales como
reforzar las amistades o crear nuevos amigos.
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Figura 4. Fases de adaptacion del cuidador informal

Fase 1.Negacion o
falta de conciencia
del problema

Fase 2.Busqueda de

Fase 4. Resolucion . .
la informacion

Fase 3.
Reorganizacién

Figura 4. Elaboracion propia. A partir de Nava y Ruiz (2012)

Fases que desde una perspectiva personal, pueden volverse mds complejas, sino se
cuenta con informacién necesaria y se carece de otros servicios o apoyos que
faciliten la aceptacion y el entendimiento de la enfermedad.

Hasta aqui pueden verse las generalidades del cuidado vy los efectos negativos que
estos tienen sobre la persona que los ofrece, sin embargo, Crespo y Lopez (2007)
agregan que también existen efectos positivos como una mayor autoestima, un
sentido de vida, aprendizaje adquiridos, momentos placenteros y una mayor
satfisfaccion por ofrecerle los cuidados que sus familiares necesitan. Esto anterior,
siempre y cuando el cuidador cuente con mecanismos para adaptarse y tenga
acceso a los recursos adecuados.

Razon por la que el cuidador pude presentar cualquiera de los efectos positivos o
negativos que se muestran en la imagen 5 o tener ambas en distintos grados,
dependiendo de la percepcion de cada individuo, donde un elemento positivo
para algunos puede considerarse negativo para otros o viceversa. Asi lo sugiere
Rogero (2010) alindicar que “unos pueden considerar especialmente positivo recibir
el reconocimiento por parte de su familia, mientras otros pueden considerarlo
indiferente o incluso suponerles una presion anadida en su desempeno del cuidado”

(p.57).
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Figura 5. Consecuencias sobre el cuidado informal
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control, mayor actividad fisica, herencia futurible, prestaciones sociales puUblicas,
compensaciones econdmicas (en caso de que lo haya) y reconcomiendo social y
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familiar como principales beneficios. Mientras que entre los efectos negativos se
pueden encontrar cansancio, depresion, pagos por servicios, sindrome de burnout,
gastos por manutencién o ayudas técnicas, asi como deterioro y reduccién en las
relaciones sociales y familiares (Rogero, 2010). En el que es necesario considerar que
los efectos positivos o negativos dependerdn de las condiciones de vida del
cuidador, sus recursos, servicios, redes de apoyo y percepcion que tenga de los
Mismos.

Considerando los elementos antes mencionados: fases de adaptacion, tipos de
apoyo y cambios de vida en el cuidador-a, es importante mencionar en que
consiste el Sindrome de burnout, dado que el nivel de estrés, la carga de actividades
en la vida cotidiana y la falta de apoyo familiar, pueden ocasionar este sindrome y
danar la salud del cuidador-a.

2.7 Sindrome de Burnout

Dentro de la literatura el sindrome de Burnout puede identificarse con otros nombres
como sobrecarga del cuidador, sindrome del cuidador quemado o descuidado,
sindrome de desgaste ocupacional, estrés ocupacional asistencial, hastid
profesional, quemazdén profesional o estrés laboral que en resumen significan lo
mismo y hacen referencia a la misma sinfomatologia.

Sin embargo, durante la investigacidén documental se encontré una mayor
caracterizacion y un mejor desarrollo del tema, en lo que a cuestiones laborales se
refiere, ya que se asocia a condiciones propias de ese enforno y no a ofras
situaciones de la vida cotidiana, incluso la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-11) asi lo define, senalando que el sindrome de desgaste
ocupacional es aquel “conceptualizado como resultado del estrés cronico en el
lugar de ftrabagjo”, el cual se caracteriza por fres dimensiones que son:” 1)
senfimientos de falta de energia o agotamiento; 2) aumento de la distancia mental
con respecto al frabajo, o sentimientos negativos o cinicos con respecto al trabajo;
y 3) eficacia profesional reducida”. Que queda referida “especificamente a los
fendbmenos en el contexto laboral” y cuyo concepto “no debe aplicarse para
describir experiencias en otras dreas de la vida”.
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Ante esta concepcion, el sindrome de burnout queda definido como una condicién
asociada a la situacion de estrés que enfrentan las personas en su lugar de trabagjo:
Profesores, Doctores, Enfermeras, Deportistas, Trabajadoras sociales, Personal militar
y tfodo aquel que se encuentre bajo constante estrés laboral.

Sin embargo, direcciondndolo hacia las actividades que realiza un cuidador o
cuidadora y de acuerdo a la informacidén documental consultada, se encuentra
qgue el sindrome de burnout también estd relacionado con la situacion que
enfrentan los cuidadores. Por lo tanto, en este trabajo y de acuerdo a la informaciéon
encontrada, se hard referencia al sindrome de burnout como una condicion
presente en los cuidadores formales o informales, luego de atravesar constantes
periodos de trabajo que les generen frustracion, estrés, dolor de cabeza y ofros
sinfomas que se desencadenan, con este padecimiento, luego de considerarse
como un padecimiento totalmente establecido.

De acuerdo con Herndndez, Terdn, Navarrete y Ledn (2007) el término Burnout tiene
sus origenes en “la novela de Graham Greene, A Burn Out Case, publicada en 1961,
en la que se narra la historia de un arquitecto atormentado espiritualmente que
decide abandonar suprofesion y retirarse en la selva africana” (p.é).

De ahi que este término empezara a ser utilizado, a partir de los anos setentas, para
hablar del estrés laboral, luego de que el psiquiatra estadounidense Herbert
Freudenberger se percatara que en los jovenes voluntarios de su unidad de drogo
pendencias se presentaba, después de un ano, falta de energia y agotamiento
fisico, acompanados de desmotivacion, ansiedad y depresion (Bdez, 2015, p.9).
Situaciéon que deja en claro la existencia de este padecimiento desde anos atrds.

Este sindrome fue definido por Maslach y Jackson en 1981 como “una forma
inadecuada de afrontar un estrés emocional crénico cuyos rasgos principales son el
agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucion del desempeno
personal” (Gutiérrez, Celis, Farias y Suarez, 2006, p.306) y que mds adelante fuera
definido por Gil-Monte y Peird JM en el 2000 como una “respuesta al estrés laboral
cronico (...) que aparece con frecuencia en (...) profesionales del sector servicios
cuya actividad laboral se desarrolla hacia personas (Bdez, 2015, p.9-10).

Palabras que permiten conceptualizar el sindrome de burnout, de manera personal,

como un conjunto de sinftomas que aparecen por el estrés laboral, la auto exigencia
productiva y el agotamiento fisico y mental de la persona que lo padece, asi como
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la falta de estrategias de autorregulacion y afrontamiento que le permitan
adaptarse a las exigencias de la vida diaria de forma saludable y sin ponerse en
peligro.

Ante este panorama, Gamboa, Gonzdlez y Gonzdlez (2008) senalan que las causas
del sindrome de burnout no son del todo claras, sin embargo, se plantea la idea
“que surge de la interaccidon entre factores externos e internos que el individuo
percibe de una forma individualizada” (p.9).

Palabras que de forma resumida quedan entendidas como parte de la carga
subjetiva y objetiva que describen algunos autores y que de forma personal quedan
entendidas, en el primer caso, como la forma en la que un cuidador percibe y
reacciona de manera fisica y psicoldgica ante determinados acontecimientos,
tareas o acciones y la carga objetiva como aquellas situaciones visibles o tangibles
que vive el cuidador y que representan un cambio, problema o desafio.

Continuando con las causas, los autores antes senalados sostienen que, a pesar de
no existir causas claras, este sindrome puede estar condicionado por factores que
predisponen ese padecimiento como la falta de seleccién y andlisis psicoldgico
para confirmar que una persona cumpla con los requisitos necesarios para el frabajo
que se le asigna, las exigencias constantes en el frabajo, deficiente estructuracion
de horarios y tareas, condiciones y medio ambiente del trabajo. Asi como las
dimensiones bioldgicas, psicolégicas y sociales que componen la vida y su estado
de salud de un ser humano (Gamboa et al., 2008), que tienen que ver con los
factores predictores del sindrome de burnout y que mds adelante se describen.

Sobre las consecuencias, estos quedarian determinados, de forma personal por
aqguellas enfermedades o situaciones que se desencadenan por el sindrome de
burnout como depresion, ansiedad, consumo y abuso de fdrmacos, etc. Asi lo
senalan Gutiérrez et al., (2006) quienes argumentan que las consecuencias pueden
ser muUltiples, entre las que se encuentran, aquellas del dmbito personal,
organizacional y relacionadas con la salud como:

Mayor riesgo de sufrir enfermedades psiquidtricas, mayor facilidad
para la adiccidn a drogas, ausentismo laboral, dificultades para
trabajar en grupo, alta movilidad laboral, disminucion del rendimiento
laboral, mayor posibilidad de errores, alteraciones en la memoria y
aprendizaje e inclusive trastornos de indole sexual (p.308).
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En donde también se engloban aspectos laborales, pero que desde una perspectiva
personal pudieran adaptarse a la realidad del cuidador para comprender en qué
consiste el padecimiento y qué implicaciones puede tener en sus esferas sociales.

De acuerdo con lo que varios autores consideraron, se menciona que el sindrome
de burnout, se presenta a partir de signos de alarma, fases de evoluciéon y
sinfomatologia que lo caracterizan, los cuales se incluyen en este documento para
hacer referencia a la problemdtica y entender el impacto que tiene sobre la vida
del cuidador y los cuidados que proporcionan a la persona con dependencia.

Siguiendo estaidea lo signos de alarma son: negacioén, aislamiento, ansiedad, miedo
o temor, depresion, ira, fuga o anulacién, adicciones, cambios de personalidad,
culpabilidad y autoinmolacién, cargas excesivas de frabajo, comportamiento
riesgoso, sensacion de estar desbordado y con desilusion, abandono de si mismo y
pérdida de la memoria y desorganizacion (Gutiérrez et al., 2006) 8.

Mientras que las dimensiones del sindrome de burnout son descritas con Maslach y
Jackson citados por Apiquian (2007) de la siguiente manera:

e Agotamiento emocional. Se define como cansancio y fatiga fisica,
psiquica o como una combinacion de ambos. Es la sensacion de
no poder dar mds de si mismo a los demdads.

e Despersonalizacion. Es (...) el desarrollo de sentimientos, actitudes,
y respuestas negativas, distantes y frias hacia otras personas,
especialmente hacia los clientes, pacientes, usuarios, etc. Se
acompana de un incremento en la irritabilidad (...). El sujeto trata
de distanciarse (...) mostrdndose cinico, irritable, irdbnico e incluso
utilizando a veces etiquetas despectivas (...)

e Sentimiento de bajo logro o realizacion profesional y/o personal.
Surge cuando se verifica que las demandas que se le hacen

8 Para mayor informacion consultar: Gutierrez, Celis, Farias y Suarez (2006). Sindrome
de burnout. Unidad de Radio neurocirugia. Vol. 11, No. 4. México; Gonzdlez vy
Revuelta (2007). El Estrés: aspectos clinicos y terapéuticos: Tema 6. Sindrome de
desgaste profesional. <<Burnout>> o Sindrome del Quemado. Editorial Mayo:
Barcelona
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exceden su capacidad para atenderlas de forma competente
(...). Se experimentan sentimientos de fracaso personal (falta de
competencia, de esfuerzo o conocimientos), carencias de
expectativas y horizontes en el trabagjo y una insatisfaccion
generalizada (p.1-2).

Donde la sinftomatologia queda clasificada por la misma autora, antes senalada,
en:

Sintomas psicosomadticos: fatiga cronica, dolores de cabeza, dolores musculares
(cuello, espalda), insomnio, pérdida de peso, Ulceras vy desdérdenes
gastrointestinales, dolores en el pecho, palpitaciones, hipertension, crisis asmdatica,
resfriados frecuentes y aparicion de alergias (Idem, 2007, p.2).

Sintfomas emocionales: irritabilidad, ansiedad generalizada y focalizada en el
trabajo, depresion, frustracion, aburrimiento, distanciamiento afectivo, impaciencia,
desorientacién, sentimientos de soledad y vacio, impotencia y sentimientos de
omnipresencia (ldem, 2007, p.2).

Aspectos conductuales: cinismo, no hablan, apatia, hostilidad, suspicacia,
sarcasmo, pesimismo, ausentismo laboral, abuso en el café, tabaco. alcohol,
farmacos, etc. relaciones interpersonales distantes y frias, tono de voz elevado (gritos
frecuentes), llanto inespecifico, dificultad de concentraciéon, disminucion del
contacto con el publico / clientes / pacientes, incremento de los conflictos con
companeros, disminucién de la calidad del servicio prestado, agresividad, cambios
bruscos de humor, irritabilidad, aislamiento y enfado frecuente (Idem, 2007, p.2).

En donde pueden observarse sinftomas tan cotidianos como una alergia, gripa u
otro, hasta aquellos que ya indican un problema mds evidente como el abuso de
sustancias, Ulceras, depresion y para algunos autores suicidio.

Sobre las etapas del sindrome de burnout, Gutiérrez et al., (2006) menciona cuatro
etapas que definen su evolucidon y son:

Etapa 1. Se percibe desequilibrio entre demandas laborales y entre
recursos materiales y humanos de forma que los primeros exceden a
los segundos, lo que provoca una situacion de estrés agudo.

Etapa 2. El individuo realiza un sobre-esfuerzo para adaptarse a las
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demandas. Pero esto sélo funciona transitoriamente (hasta aqui el
cuadro es reversible).

Etapa 3. Aparece el sindrome de burnout con los componentes
descritos.

Etapa 4. El individuo deteriorado psicofisicamente se convierte en un
peligro mdas que en una ayuda para los destinatarios de los servicios
(p.307-308).

Peinado y Garcés (1998) senalan que hay factores predictores del sindrome de
burnout y los describe de la siguiente manera:

Intrapersonales: hacen referencia a las caracteristicas individuales del propio sujeto
como su personalidad, sentimientos y pensamientos, emociones, actitudes, etc.

Familiares: Son aspectos relacionados con la familia que pueden generar ventajas
y desventajas en relacion a la interaccidn continua que existe entre cuidador- resto
de la familia-enfermo.

Interpersonales o ambientales: Engloba los aspectos no relacionados con el
contexto familiar y si con ofros dmbitos que pueden generar fricciones importantes:
amigos, estilos de vida, hdbitos de ocio, etc) 9.

En razén de lo anterior surge la importancia de conocer las necesidades de
cuidadores informales y buscar estrategias que satisfagan las mencionadas, a la par
gue prevengan el sindrome de burnout. En seguida se menciona todo lo referente a
las necesidades.

? Para mayor informacion revisar: Peinado y Garcés (1998). Burnout en cuidadores
principales de pacientes con Alzheimer: el sindrome del asistente desasistido.
Espana.
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2.8 El cuidado informal y las necesidades en
cvidadores-as.

De acuerdo con el concepto coloquial que maneja la RAE se encuentra que una
necesidad puede ser unimpulso irresistible, una carencia que habrd de cubrirse para
la conservacion de la vida, una falta continuada de alimentos que hard desfallecer,
o0 un peligro o riesgo para el que se requiere urgente ayuda. De esta manera se
extrae una idea subjetiva de lo que son las necesidades y que, de acuerdo con
Moreno, Palomino, Frias y Del Pino (2015) refieren "un desfase entre un estado
deseado de la persona y el estado real; (...) que identifica una necesidad subjetiva
de la que puede derivarse la accidn para corregir esta situacion.”

Sin embargo, lo anterior, solo es una aproximacion al término, en donde no se define
claramente lo que es una necesidad, los tipos de necesidades o los limites a
considerar para determinar lo que es una necesidad y lo que no lo es.

En realidad, no existe un consenso al respecto, sin embargo, en el estudio de las
necesidades se encuentran dos grandes enfoques tedricos divergentes, el enfoque
relativista y el enfoque universalista, que pueden dar luz alo que son las necesidades
desde la perspectiva en la que se analice el tema.

Siguiendo el enfoque relativista, Ias necesidades se delimitan en razén de los factores
individuales y peculiaridades concretas de cada sujeto como sexo, edad, raza,
cultura y normas sociales, elementos clave para la percepcion de necesidades
subjetivas. Mientras que para el enfoque universalista todos los seres humanos
presentan las mismas necesidades y estas se miden de Ila misma manera en todos
los humanos; habla de necesidades objetivas y universales que se determinan de
manera independiente a los gustos o preferencias individuales de cada sujeto, sin
embargo, la forma de satisfacer esas necesidades, puede variar en funcién a las
caracteristicas socioculturales que al inicio se mencionan (Puig, Sabater y Rodriguez,
2012).

Senala Benny Peters, citados por Ballester (1988), otra definicidon sobre necesidades,
quienes mencionan que:
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Hablar de necesidad, escriben, es hablar de algo cuya ausencia
dana o va en detrimento de alguien, y los danos o perjuicios No son
inteligibles sin una medida o modelo o norma mediante la cual se
midan los estados de cosas (p.68).

Sin embargo, Ballester (1988), también agrega que:

No hay nocion de necesidades justificables y/o aceptables, sin
culturas, prdcticas, procedimientos; pero, por ofro lado, las culturas,
prdcticas y procedimientos que heredamos, no son definiciones que
haya que seguir ciegamente (p.70).

Por lo que el reconocimiento cultural de las necesidades subjetivas es igual de
importante, que las necesidades objetivas que puedan ser comprobadas vy
medidas. Es decir el andlisis de necesidades objetivas y subjetivas son igual de
importantes, dependiendo la situacion y el objetivo para el que son analizados, de
tal forma que, si se busca la asignaciéon de recursos para la satisfaccion de
necesidades sociales, se requerird de un cdlculo, medida o indicador que
compruebe la existencia y urgencia real de las mismas, mientras que si se busca
fundamentar la comprension y el andlisis de las necesidades, estas puede quedar
reducidas a una frase significativa o un conjunto de frases que denoten la
conciencia del individuo sobre las necesidades que presenta (Ballester, 1988).

En razon de este trabajo y en relacion al corte cualitativo de la investigacion se
refoma el enfoque relativista que senala la presencia de necesidades humanas
desde la perspectiva de cada individuo. En donde, a partir de la Teoria de
Necesidades, Abraham Maslow reconoce las necesidades humanas y les da una
prioridad en el siguiente orden:

a) Necesidades fisiologicas: son de origen bioldgico y estdn orientadas hacia la
supervivencia del hombre; se consideran las necesidades bdsicas e incluyen
cosas como: necesidad de respirar, de beber agua, de dormir, de comer, de
sexo, de refugio. (Quintero, s/f). Suelen ser las primeras necesidades
consideradas en la pirdmide de Maslow.

b) Necesidades de seguridad: cuando las necesidades fisiologicas estdn en su
gran parte satisfechas, surge un segundo escaldén de necesidades orientadas
hacia la seguridad personal, el orden, la estabilidad y la protecciéon. Dentro de
estas necesidades se encuentran cosas como: seguridad fisica, de empleo, de
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d)

ingresos y recursos, familiar, de salud y contra el crimen de la propiedad
personal. (Quintero, s/f).

Necesidades de pertenencia y amor: cuando las necesidades de seguridad y
de bienestar fisiolégico estdn medianamente satisfechas, la siguiente clase de
necesidades contiene el amor, el afecto y la pertenencia o afiliacion a un cierto
grupo social y estdn orientadas, a superar los sentimientos de soledad y
alienacion. En la vida diaria, estas necesidades se presentan continuamente
cuando el ser humano muestra deseos de casarse, de tener una familia, de ser
parte de una comunidad, ser miembro de una iglesia o simplemente asistir a un
club social. (Quintero, s/f).

Necesidades de estima: cuando las tres primeras clases de necesidades estdn
medianamente satisfechas, surgen las llamadas necesidades de estima
orientadas hacia la autoestima, el reconocimiento hacia la persona, el logro
particular y el respeto hacia los demdas; al satisfacer estas necesidades, |as
personas se sienten seguras de si misma y valiosas denfro de una sociedad;
cuando estas necesidades no son satisfechas, las personas se sienten inferiores
y sin valor. En este en particular, Maslow senald dos necesidades de estima: una
inferior que incluye el respeto de los demas, la necesidad de estatus, fama,
gloria, reconocimiento, atencién, reputacién, y dignidad; y otra superior, que
determina la necesidad de respeto de si mismo, incluyendo senfimientos como
confianza, competencia, logro, maestria, independencia vy libertad. (Quintero,
s/f).

Necesidad de autorrealizacién: son las mds elevadas y se hallan en la cima de
la jerarquia; Maslow describe la auto-realizacion como la necesidad de una
persona para ser y hacer lo que la persona "nacid para hacer"”, es decir, es el
cumplimiento del potencial personal a través de una actividad especifica; de
esta forma una persona que estd inspirada para la musica debe hacer musica,
un artista debe pintar, y un poeta debe escribir (Quintero, s/f).

Para explicar lo que son las necesidades sentidas se retfoma lo que senala Bradshaw,
quien senala una distincidon entre necesidades, de acuerdo a la perspectiva en las
que estas fundamentan los criterios valorativos de estas. De esa manera hace
referencia a las siguientes necesidades:

Necesidad experimentada o sentida: corresponde con la percepcion subjetiva
de la carencia de algo beneficioso para el individuo y es el resultado de su
propio juicio o razonamiento (Moreno et al., 2015). Es la necesidad percibida
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tanto individualmente como por los grupos 0 comunidades en que se organizan
las personas. Es, por tanto, subjetiva y fundamental si se tfrabaja desde un
modelo de Servicios Sociales que potencie el papel de los ciudadanos como
sujetos protagonistas de los procesos de cambio (Espadas, s/f, p.5).

e Necesidad expresada o demandada es la manifestacion de un estado
subjetivo de necesidad que se manifiesta en términos de una consulta, un
tratamiento o prestacion, etc (Moreno et al., 2015). Es la deducida por el
observador exterior en funcidn de una comparacion entre una situacion de la
poblacion objetivo y la de ofro grupo con circunstancias similares. Es la
necesidad sentida puesta en accidén mediante una solicitud. A menudo este
tipo de necesidad es la que condiciona la oferta de respuestas sociales (...) y
en el dmbito que nos ocupa, los Servicios Sociales, la planificacidon no puede ir
orientada soélo en funcion de la demanda (Espadas, s/f, p.5).

e Necesidad normativa: es establecida desde una posicidon de expertos que
utilizan indicadores o estdndares de aplicacion a una realidad concreta para
poner de manifiesto un desfase entre la realidad y lo considerado bueno,
estdndar o norma (Moreno et al., 2015). Esta necesidad se puede establecer a
partir de referencias normativas muy variables, desde juicios de expertos,
indicadores de salud, estndares legales, etc. Los expertos o profesionales la
perciben como necesidad en una situacion determinada. El criterio de estos
informantes puede ser imprescindible en muchos casos, pero (...) no debe ser
el exclusivo (Espadas, s/f, p.5).

e Necesidad comparativa: se pone de manifiesto al comparar la realidad de una
poblaciéon que redne las mismas caracteristicas que ofra que recibe
determinada cobertura o servicio (Moreno, et al., 2015); la necesidad se
evidencia de nuevo mediante la comparacion de dos realidades. Es la
deducida por el observador exterior en funcion de una comparacion entre una
situacion de la poblacion objetivo y la de otro grupo con circunstancias
similares (Espadas, s/f, p.5).

De tal forma que la identificacion de necesidades no solo depende del individuo o
en dado caso del Trabajador social, ambas partes son importantes, para conocer
las necesidades. Por una parte, el individuo brinda la informacidn de sus vivencias,
experiencias y percepciones y por otro el Trabajador social hace su parte con las
técnicas e insfrumentos con los que cuenta.
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Haciendo énfasis en que las y los cuidadores informales son todos aquellos que no
cuentan con formacion profesional para el cuidado de personas con discapacidad,
enfermedades crénicas, o con cualguier condicion que propicie dependencia: se
encuentra que existen pocos articulos que puntualicen informacion al respecto. Sin
embargo, haciendo una revision de las investigaciones y algunos articulos que
hablan al respecto, se observa que las necesidades mas frecuentes en un cuidador
informal son las siguientes:

e Necesidad de formacion e informacién: en cuanto a la evolucidn de la
enfermedad, el tratamiento, los cuidados mds adecuados para el paciente y
sobre los recursos que hay disponibles en la comunidad, dado que existe una
necesidad de conocimiento (Garcia, s/f) y en muchos casos este conocimiento
adqguiere de forma empirica (Castro, Solérzano y Vega 2009).

e Necesidad de apoyo econdémico: debido a que en muchos casos el cuidador
deja el frabajo o actividades generadoras de ingresos para poder cuidar de su
familiar y en consecuencia requiere del apoyo econdmico de sus familiares
(Castro et al., 2009).

¢ Necesidad de apoyo emocional por parte de profesionales, familiares y
sociedad: debido a que las y los cuidadores requieren de un apoyo psicoldgico,
de alguien que los escuche y con quien puedan desahogarse sobre lo que les
ocurre. La atencion médica y psicoldgica son necesarias para evitar problemas
de depresion, ansiedad, irritabilidad o sentimientos de culpa por no atender
correctamente al paciente. En tanto que la familia cumple una funcién
primordial al ofrecer apoyo vy suplir las necesidades que presenta el cuidador
(Garcia, s/f).

e Necesidad de apoyo en diferentes actividades del hogar: hace referencia al
apoyo familiar que requieren los cuidadores o cuidadoras para el desarrollo de
diferentes actividades dentro del hogar y asi evitar que se produzca en este
una sobrecarga fisica (Castro et al., 2009).

¢ Necesidad de tiempo libre: importantes para el ocio, recreacién o estar en
contacto con la sociedad (Castro et al., 2009). Socializar con el circulo de
amistades o realizar actividades lUdicas fuera del domicilio (Soler y Lorente,
2015).

e Necesidad de reconocimiento por parte de la familia: imprescindibles para
resaltar la atencidn, las actividades y la labor que realiza un cuidador. También
para visibilizar su trabajo y por ende lograr que la familia acepte que tiene que
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ayudar a su cuidador a brindar los cuidados que este Ultimo proporciona
(Castro et al., 2009).

e Necesidad de comunicacién: entendida como un proceso, mediante el cual
dos o mds individuos pueden entenderse, intercambiar informacién o entablar
un dialogo. Condicion que permite ayudar al cuidador, de forma profesional,
para afrontar una situacidn de crisis o el propio rol que cubre como cuidador
(Julcahuanga, Figueroa, SGnchezy Bayona, 2017). También es entendida como
una condicion necesaria para resolver un conflicto familiar, facilitar el contacto
con ofras personas en su misma situacion (grupos de apoyo mutuo) o recibir
ayuda psicoldgica (si es preciso) (Soler y Lorente, 2015).

e Necesidad de reposo y sueno: Descansos. Tiempo suficiente para realizar
descansos reparadores (Soler y Lorente,2015).

e Necesidad de espiritualidad: referente a la religiosidad o sentido de vida que la
gente encuentra en la oracion, como forma de afrontar su dolor y sufrimiento
(Julcahuanga et al., 2017).

Como puede observarse estas necesidades estdn presentes de manea general,

aunqgue pueden llegar a presentarse o no entre los cuidadores-as informales en su
vida diaria.
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Capitulo 3. Investigacién sobre las
necesidades sentidas de cuidadores-as
informales: Caso Presa
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3.1 Protocolo de investigacion

Planteamiento del problema

En el drea de discapacidad, las y los frabajadores sociales fungen como
proveedores de estrategias que propicien una resolucion a los problemas que
enfrentan las personas con discapacidad y sujetos que le rodean, tales como
familiares y cuidadores-as informales, quienes, sin eleccién y capacitacion, son los
encargados de atender las necesidades fisicas, econdmicas y de salud que
presentan las personas dependientes.

En ese sentido la o el trabajador social con sus habilidades profesionales, serdn los
qgue infervengan en la atencion de necesidades y problemas sociales en
cuidadores-as informales, que, con escasa o nula informacidén, se enfrentan a las
dificultades y requerimientos de personas con discapacidad, como la falta de
movilidad, dependencia, entre ofros.

De acuerdo con Zavala (2007), los problemas a los que se enfrentan los cuidadores-
as primarios-as son: la falta de informacién sobre la enfermedad de su familiar, no
estar preparadas para asumir su rol, no descansar y dormir lo suficiente, desconocer
las redes de apoyo comunitario o de emergencia, entre otros.

Que en conjunto con el perfil socio-educativo de Ios mismos, hace imposible la
realizacion de actividades a desarrollar, debido a que los cuidadores informales
presentan un menor nivel de estudios.

Para Navarro (2016) los cuidadores-as informales deben ser concebidos como
recursos humanos para la atencion a la dependencia y como objetivos en si mismos
de la atencién comunitaria. Por ello, es de vital importancia atender las necesidades
de cuidadores-as informales a fravés de estrategias y procedimientos que sufraguen
el riesgo inherente de la situacion de cuidado, desde una perspectiva de
prevencion e intervencion.

Lo que en otras palabras refiere a la atencidon de cuidadores-as informales como
sujetos de intervencion, que en relaciéon con las actividades que realizan, exigen una
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atencion integral de sus necesidades, no solo desde un punto de vista médico como
comuUnmente se observa, sino desde uno social, que es el que nos involucra.

En este sentido, se hace indispensable desarrollar investigaciones relacionadas con
las vivencias de cuidadores-as informales y que desde un punto de vista social
aporten conocimiento sobre sus problemdticas. Punto de partida de esta
investigacion y que toma como referencia la siguiente pregunta:

¢Cudles son las necesidades que presenta el cuidador informal en
relacion a Ila atencidn que proporciona a la persona con
discapacidad?

Justificacion

La discapacidad es una condicion estudiada desde distintas disciplinas,
principalmente desde las ciencias bioldgicas y de la salud, que es donde se reunen
variados estudios cientificos o de investigacion.

En Trabajo Social también existen investigaciones e intervenciones relacionadas con
la discapacidad, sin embargo, alindagar mdas sobre las problemdticas del cuidador-
a informal, este se relaciona con temas de enfermeria, medicina, entre otros, lo que
representa un vacio tedrico en nuestra profesion.

Para la Federacion Argentina de Asociaciones Profesionales de Servicio Social
(FAAPSS) [2014], el o la trabajadora social serdn los que realicen un andlisis macro y
micro social de la discapacidad, desde un abordaje social- comunitario-grupal
hasta uno familiar-personalizado con el fin de develar las barreras socio-culturales
que limitan las esferas sociales de las personas con discapacidad.

Que en ofras palabras representa, los niveles de intervencion de Trabajo Social,
contexto en el que cuidadores-as informales forman parte del entorno familiar,
debido a las actividades que realizan, son ejecutadas por parientes, conyugues o
miembros cercanos a la persona con discapacidad.
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Para Tapia (2015), el cuidador-a informal es imprescindible en el cuidado de
personas con discapacidad, porque si mantiene un entorno fisico y social
adecuado, este aumentard su calidad de vida de manera considerable.

En México existen 7.8 millones de personas con discapacidad de acuerdo a la
Encuesta Nacional de la Dindmica Demogrdfica (ENADID, 2018) y poca informacion
detallada acerca del nimero de cuidadores encargados de cuidar a esa
poblacion. Solo la Encuesta Nacional de Ocupacion y Empleo (ENOE, 2016) senala
gue en México existen 286 mil personas ocupadas en el cuidado de las personas
dependientes y la Encuesta Laboral y de Corresponsabilidad Social (ELCOS, 2012)
agrega que 48% de los hogares urbanos no requieren cuidados y 52% (6.9 millones)
si los necesita, dado que en 45.1% viven ninos y ninas, en 7.9% hay personas que
requiere cuidados temporales y en 5.2% existen personas con alguna limitacion fisica
o mental que les impide valerse por si mismos.

Contexto en el que es necesaria la intervencion del trabajador-a social, tanto con
personas con discapacidad, como con cuidadores-as informales de los anteriores,
quienes, al no contar con el apoyo de otras personas, requieren de MmAs recursos
como redes de apoyo familiares y comunitarias, recursos instifucionales,
capacitacién especifica, entre otros. Situacidon en la cual, el cuidador-a informal, no
solo es esa persona que ofrece servicios al individuo dependiente, sino un individuo
mdas que presenta necesidades y problemas complejos como la falta de
informacidén, sobrecarga de actividades, estrés, agotamiento fisico y problemas
relacionados a su entorno.

Cuestiones por las que también es considerado un sujeto de intervencion de Trabagjo
Social, debido a que, si no se propicia la atencidén oportuna, puede derivar en
problemas fisicos y emocionales, asi como en conflictos familiares y de actitudes
hacia la persona con discapacidad.

En este sentido, el o la trabajadora social, desde una perspectiva humana y de
derechos, serdn los que promueva la inclusidon, aceptacion, toma de conciencia y
contencidén familiar, asi como la deteccidn de necesidades y problemas sociales en
cuidadores-as informales.
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Objetivos

Generadl

Analizar las necesidades que fiene el cuidador informal de la persona con
discapacidad, que permita determinar los conocimientos y habilidades
profesionales que debe tener el frabajador social para su atencion.

Especificos

e |dentificar las necesidades informativas, fisicas, econdmicas y sociales que
expresa el cuidador informal desde su perspectiva.

e Priorizar las necesidades del cuidador informar con base a la relevancia que
le otorga a cada una.

e Determinar las habilidades profesionales del Trabajador Social para dar
atencioén a las necesidades individuales del cuidador informal.

Supuestos

e Los cuidadores informales no cuentan con informacion para atender y
apoyar a las personas con discapacidad.

e La falta de apoyo familiar en cuidadores informales son una necesidad en
suU vida coftidiana.

e La falta de informacién sobre redes de apoyo institucionales no son una
necesidad en cuidadores informales.

Metodologia

Para desarrollar la investigacion, se recurrid a la fenomenologia y la teoria
fundamentada como marco de referencia y al corte cualitativo como enfoque de
investigacion, debido a la importancia que estos refieren sobre la reconstruccion de
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las experiencias y la relacidn que tienen con al cardcter subjetivo que estos le
imprimen.

De acuerdo con Alvares-Goyou (2003), la fenomenologia de Husserl, se centra en las
experiencias de las personas, de cdmo las viven y las entienden desde sus propios
contextos. Pone énfasis en la experiencia vivida y bajo esa caracteristica es como
se fundamenta en cuatro conceptos centrales que son temporalidad (el tiempo que
viven), espacialidad (el espacio vivido), corporalidad (el cuerpo vivido) vy
racionalidad o comunalidad (la relacion humana vivida).

Aspectos que son retfomados por el investigador y bajo esa perspectiva es como se
busca la esencia y significado de la experiencia, se aprende de las experiencias de
las personas que han vivido el fendmeno que se estudia, se obtiene informaciony se
dejan de lado los juicios y experiencias que tiene el investigador acerca del tema.

Sobre la teoria fundamentada, Galeano (2014) senala que es la estrategia
metodoldgica para desarrollar teorias, conceptos, propdsitos y proposiciones con
base a datos recogidos y analizados de forma sistemdtica, en donde la teoria
proviene directamente de ellos y no de supuestos a priori, ni de otfras investigaciones
0 marcos tedricos existentes.

Respecto al tipo de investigacion fue descriptiva debido a la caracterizacion exacta
que este proporciona sobre los fendbmenos, temas o grupos sociales de estudio,
favorece un panorama preciso sobre de las problemdaticas o situacion, deriva los
elementos de juicio para estructurar politicas o estrategias operativas, senalar los
lineamientos para la prueba de las hipdtesis, entre otras (Rojas, 2013).

En tanto, la estrategia de investigacion utilizada fue el estudio de casos, que de
acuverdo con Galeano(2015) es una estrategia de recoleccion, andlisis vy
presentacion detallada y estructurada de la informacién acerca de un individuo,
grupo o institucién de estudio y con la que es posible analizar un caso desde diversas
perspectivas y dimensiones como son el aspecto social, cultural y psicoldgica, asi
como las vivencias personales, relaciones familiares, contexto econdmico vy
caracteristicas peculiares del problema o tema de estudio.

De tal forma que esta estrategia es de gran uso cuando se quiere conocer las

caracteristicas principales de un problema y para su conocimiento es necesario
indagar de manera exhaustiva en las esferas sociales del individuo. Tal y como
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pretende hacer con el estudio de caso de cuidadoras para identificar las
necesidades que estas expresan.

Muestra

De acuerdo con Herndndez, Ferndndez y Baptista (2006) el muestreo voluntario es
frecuente en ciencias sociales y de la conductaq, se trata de muestras fortuitas,
utilizadas también en medicina y arqueologia, donde el investigador elabora
conclusiones sobre casos que llegan a sus manos de forma casual. Utilizando este
muestreo, se buscd entrevistar a cinco cuidadoras informales de personas con
discapacidad que vivieran en la colonia la Presa y que ademds cumplieran con los
otros criterios de inclusion que enseguida se mencionan, descarfando aquellos casos
gue no cumplieran con las caracteristicas indicadas.

Para esta investigacion se aplicaron las entrevistas en la localidad “La presa” debido
a gue es un sitio conocido, donde remotamente se habia hecho una investigacion
y en tanto conocer los testimonios de las cuidadoras resultaria interesante, dadas las
condiciones socio-econdmicas en las que viven, ademds de que tiempo atrds se
habian observado casos con discapacidad por lo que seria una localidad propicia
para aplicar las entrevistas, mismas que desde un punto de vista personal servirian
como ejercicio de infrospeccién para las cuidadoras y a partir de sus respuestas,
ellas puedan identificar mds facilmente sus necesidades.

Criterios

De Inclusidn:

e Ser el cuidador-a primario informal de una persona con discapacidad.

e Tener mds cinco anos conociendo la condicién o el diagndstico médico
de la persona con discapacidad.

e Viviren la colonia “La presa”, en “"Ecatepec de Morelos”.

e Contar con la disposicion de participar en la investigacion.
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De exclusion:

e No ser el cuidador-a primario informal de una persona con discapacidad.

e Tener menos de cinco anos conociendo la condicion o el diagndstico
médico de la persona con discapacidad.

e No vivir en la colonia “La presa”, en “Ecatepec de Morelos”.

e No estar dispuesto a participar en la investigacion.

Unidad de estudio

La investigacion se realizé con cinco cuidadoras informales de personas con
discapacidad que vivieran en la colonia “La presa” en Ecatepec de Morelos, Estado
de México y que cumplieran con los criterios de inclusidn que anteriormente ya se
mencionaron. Para tal actividad se utilizd el muestreo voluntario y con el que se
extrajeron cinco casos de cuidadoras informales que tuvieran la disposicion de
parficipar en la entrevista.

Trabajo de campo

De acuerdo con Ander-egg (1993) en toda comunidad, en todo sector o en toda
institucion que donde se realice una tarea de investigaciéon social, existen personas
con informacion relevante, valida y utilizable acerca del tema o situacion problema
que se pretende resolver. Entre ellos la gente de la comunidad que constituye una
especie de memoria de lo vivido colectivamente, pero cuya historia no ha sido
registrada en documentos o archivos publicos.

En relacién a esa premisa, el primer paso fue contactar a personas (conocidas) que
llevaran mds tiempo viviendo en la localidad, es decir informantes clave, debido a
que estas a su vez, ayudarian a identificar aquellas familias que contaran con algun
integrante con discapacidad.

Luego de entablar una conversacion con ellos y saber si conocian personas con esta

condicion, enseguida se procedid a contactar a la cuidadora primaria de la familia
para explicarle los propdsitos de la investigacion, saber si cumple los criterios de
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inclusion, averiguar si efectivamente se trataba de un caso de discapacidad, y saber
si estaria dispuesta a participar en la entrevista.

Posterior a conocer estos elementos y contar con la aprobacion de la cuidadora, el
siguiente paso fue acordar el dia y el horario de la entrevista, tfratando de llegar un
consenso con la cuidadora acerca de los tiempos que le fueran mds favorables para
su tiempo y buscando minimizar aquellas molestias que esta actividad pudiera
ocasionarle a su ritmo de vida, dado que es bien sabido que cuidar a una persona
con discapacidad no es nada fdcil y menos cuando se trata de una persona
totalmente dependiente.

Para el dia de la entrevista, el primero paso fue llenar la hoja de consentimiento
informado, explicar en qué consistiria la entrevista, resolver dudas sobre la actividad
y en dado caso solicitar la aprobacion de la cuidadora para realizar la grabacion
en audio de la sesidn. Con este inicio, las entrevistas trascurrieron en tiempo y forma
acordados, buscando cumplir con los horarios establecidos, fratando mantener el
interés y confianza de cuidadora durante la entrevista, asi como respetando el
espacio que fuese asignado por la entrevistada.

Siguiendo ese orden, las entrevistas a profundidad se desarrollaron en sesiones de
una a dos dependiendo de cada caso, de lunes a domingo, en horario indistintos y
con la presencia de la persona con discapacidad y su cuidadora, quienes
estuvieron presentes durante un periodo de tfiempo de una hora o una hora y media,
dependiendo del ritmo y desarrollo de la entrevista.

Para su aplicaciéon, el lugar de la entrevista fue el domicilio o negocio de la
cuidadora, quienes, dependiendo de su situacion o preferencia de la misma,
decidieron participar en uno u otro sitio, que de igual manera constituian parte del
mismo domicilio.

Técnicas

e Observacion estructurada: se ufilizard para abarcar todos los aspectos que
se relacionan con la existencia de necesidades en cuidadores informales;
Desde las expresiones que tienen al momento de hablar del tema, hasta el
entorno en el que se desenvuelve cotidianamente.
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Entrevista a profundidad: se empleard para facilitar la libre conversaciéon del
entrevistado, de acuerdo a las preguntas preestablecida y en relacion a la
informacidén que nos quiera contar sobre el tema en cuestion

Andlisis documental: En conjunto con la investigacion documental, este se
utilizard para validar e integrar los conocimientos que sirvan de referencia o
como sustento para la interpretacion de la informacidon empirica.

Instrumentos

Guia de observacion: como instrumento servird para registrar la informacién
obtenida a partir de las observaciones.

Guia de entrevista: Como su nombre lo indica concentrard las preguntas
preestablecidas y servird de guia y registro para la recoleccién de datos
obtenidos después de la entrevista.

Diario de campo: En comparacion con las notas, este instrumento sirve para
recolectar mas informacion sobre el tema, principalmente al recopilar los
datos obtenidos después de asistir a campo.

Dispositivos electronicos de audio o video: Este instrumento va de la mano
con el diario de campo, porque al no poder realizar tantas anotaciones
frente al entrevistado, tal dispositivo puede servir para recuperar algunos
datos en audio. No ocurre lo mismo con las entrevistas ya que pueden
cohibir al entrevistado.

Momentos de la Investigacién

Exploracién, disefio y descripcion: En esta parte se desarrolld todo lo
referente a la investigacion documental, desde la seleccion y delimitacion
del tema hasta la revision y andlisis de documentos.

Recoleccion y sistematizacion de datos: En el segundo momento se
contempld la seleccidn y ubicacion geogrdfica de la comunidad, asi como
el primer acercamiento a la anterior, la recoleccidon y el andlisis de datos.

72



3. Presentacion de resultados: En esta parte se concentrd todo lo referente a
la discusion y generacion de estrategias posterior a obtener los resultados.

Figura 6. Momentos de la investigacion

Seleccion y delimitacion del tfema.
Protocolo de investigacion.
descripcion. e Investigacion documental.
Metodologia.

Exploracion, disefo y

e Ubicacion y reconocimiento de la
comunidad.

e Aplicacion de instrumentos.

e Andlisis e inferpretacion de datos.

Recolecciony
sistematizacion de datos

e Discusiony
Presentacion de resultados presentacion de
resultados.

Fuente: Elaboracién propia

Respecto a lo anterior, enseguida se mencionan los retos, obstdculos y facilidades
que se vivieron en cada momento de la investigacion.

Recuperacion de experiencias

Como bien se aprecia la investigacion se desarrolld en fres momentos principales
que fueron: exploracion, diseno y descripcidn, recuperaciéon vy sistematizacion de
datos y presentacion de resultados.

Siguiendo esa secuenciaq, las dificultades que se vivieron durante el primer momento
fueron la selecciéon y delimitacion del tema que pudiera ser investigado desde
Trabajo Social, la eleccidon de la métodos, técnicas e instrumentos a utilizar y el diseno
delinstrumento para la obtencidén datos cualitativos, actividades que sin duda ya se
habian realizado durante la carrera, sin embargo era importante seleccionar las
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fuentes bibliogrdficas, hemerogrdficas o de otra indole que fueran pertinentes para
desarrollar el marco referencial, asi como las herramientas teorico-metodologicos
que sirvieran para investigar los datos cualitativos que nos interesaban conocer.

Posterior a este momento, el principal reto fue la insercidn a la comunidad vy la
aplicacion de instrumentos, siendo la discapacidad un tema con distintas
percepciones entre la sociedad y del cual pocos quieren hablar. Principalmente
cuando se asocian la figura del trabajador social a alguien que les puede
proporcionar apoyos sociales, a quien deben pagarle para tener acceso a la
atencion medica de una institucion o quien puede juzgarlos por la forma de cuidan
a su familiar.

Teniendo en cuenta estas creencias, dos cuidadoras decidieron no responder a la
entrevista, por lo que lograr la participacion de otras cuidadoras y aplicar la
entrevista fue uno de los retos principales que se enfrentaron durante la investigacion
de campo. Ofra dificultad fue la identificacion de cuidadoras de personas con
discapacidad, por lo que en primer momento se solicitd hablar con la persona que
estuviera la mayor parte del fiempo conviviendo con la persona receptora de
cuidados y que por su parte también se tratara realmente de un caso de
discapacidad, siendo que esa condicidon a veces se confunde socialmente con una
enfermedad u otros padecimientos que no estdn relacionados al mismo.

Durante este momento de investigacion, otra experiencia que se tuvo, no tanto
reconocida como dificultad, fue la categorizacidon e interpretacion de datos,
tratando de incorporar los fragmentos textuales mds importantes de las cuidadoras
y que estos sirvieran para conocer su realidad desde distintas categorias.

Sin embargo, no todo fue obstdculos y dificultades, debido a que trabagjar en
comunidad representaba una facilidad al no requerir del acceso o permiso de
autoridades para aplicar entrevistas, lo que dependia enteramente del
convencimiento que se pudiera lograr entre las cuidadoras a entrevistar.

Sobre el Ultimo momento de investigacién, este no presento retos u obstdculos, mds
que la dificultad de poder plasmar de manera clara y concisa los datos encontrados
durante lainvestigacion, ademds de reflexionar sobre el frabajo en cuestion y discutir
acerca de los conocimientos tedricos que se habian encontrado con la
investigacion documental y de campo. Siendo asi la fase de recoleccion vy
sistematizacion de datos como la que presento mds obstdculos y dificultades.
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Andlisis e interpretacion de datos

De forma tal, que la caracteristica central de esa estrategia es el método general
de andlisis comparativo entre datos y a partir de esto es como Cresswell describe los
principios centrales de la teoria fundamentada que son descubrir o generar teoriq,
obtener informacion mediante entrevistas, observaciones y todo lo referente al
trabajo de campo, desarrollar codificacion abierta, axial y selectiva, asi como
analizar los datos de investigacion mediante identificacion de categorias vy
estableciendo una relaciéon entre aquellas (Alvares-Goyou, 2003).

3.3 Contexto de la Investigacion

Ecatepec de Morelos

Ecatepec de Morelos es uno de los 125 municipios que se encuentran en el Estado
de México, se localiza en el noreste del estado y se ubica dentro de la Zona
Metropolitana del Valle de México, forma parte de la region V de la enfidad y tiene
una extension territorial de 156.25 Km?, que representa el 0.72% de la superficie total
del Estado de México. Se ubica entre las coordenadas 19° 29' 02", 19° 39' 30" latitud
norte, y los meridianos 98°58°30", 99°07°06" longitud oeste. Se localiza a una altura
minima de 2,200 metros y una maxima de 2,600 metros sobre el nivel del mar.
Colinda con los municipios Jaltenco y Tecdmac en la zona norte; Nezahualcoyotl,
Texcoco y Delegacion Gustavo A. Madero en la zona Sur; Acolman, San Salvador
Atenco y Tizayuca en el este; y Coacalco de Berriozdbal, Tlalnepantla y Tultitldn al
oeste.

Su poblacion total es de 1 millon 656 mil 107 habitantes de acuerdo con el Censo de
Poblacién y vivienda 2010, lo que lo ubica como la demarcacion con mayor
concentracion poblacional, no sélo a nivel estatal, sino también a nivel nacional,
siendo superado Unicamente por la delegacion Iztapalapa en el Distrito Federal.

A nivel estatal y de acuerdo con los datos registrados por el CONEVAL en el 2015,

Ecatepec de Morelos, Chimalhuacdn y Toluca fueron los sitios del Estado de México,
que presentaron mayor nUmero de personas en situacion de Pobreza y Pobreza
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extremma (CONEVAI s/f). Lo que denota el nivel socio econdmico en el que se
encuentran los habitantes de aquellas zonas geograficas.

En lo que respecta a la violencia de género en el Estado de México, en el 2015, la
Comisién Nacional para Prevenir y Erradicar la Violencia contra las Mujeres
(CONAVIM,2018) declard la Alerta de Violencia de Género contra las Mujeres
(AVGM) en Chalco, Chimalhuacdn, Cuautitldn lzcalli, Ecatepec de Morelos,
Ixtapaluca, Naucalpan de Judrez, Nezahualcoyoftl, Tlalnepantla de Baz, Toluca,
Tultittdn y Valle de Chalco Solidaridad, con lo que se reconoce que vivir en
cualguiera de los lugares mencionados, implica un riesgo para las mujeres.

Respecto a la discapacidad, los datos del Censo de Poblacion y Vivienda 2010,
agregan que en Ecatepec de Morelos existen 63 mil 221 personas con discapacidad,
entre los que se encuentran 32,142 con dificultad para caminar o moverse, 19,966
para ver, 6,346 para escuchar, 4,797 para hablar o comunicarse, 2,769 con dificultad
para atender el cuidado personal, 2,937 para atender o poner atencidény 6,182 con
dificultad mental (H. Ayuntamiento constitucional, 2013, p.5-34). Que en
comparacién con el resto de los municipios presenta mds casos con discapacidad,
debido a que los primeros 5 municipios que tienen mdas personas con discapacidad
son Ecatepec de Morelos con 63 mil 221, Nezahualcdyotl con 42 mil 520, Naucalpan
de Judrez con 27mil 135, Toluca con 23 mil 403 y Chimalhuacdan que tiene 22 mil 261
personas con discapacidad. Posiblemente por el nUmero de habitantes que estos
municipios tienen.

Figura 7. Ecatepec de Morelos

Fuente: Red Ecatepec,2016
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Siguiendo esa loégica y como resultado obtenido de la observacion, se describe la
localidad "“La Presa” una de tantas comunidades cercanas a la reserva ecoldgica
Sierra de Guadalupe y aledana a Santa Maria Tulpetlac, uno de los nueve pueblos
situados en Ecatepec de Morelos. Se trata de una comunidad suburbana cuyos
habitantes se componen de pobladores emigrantes provenientes de diferentes
localidades rurales o estados de la republica, quienes a su vez se desplazan
continuamente a ofros puntos del Estado de México o Ciudad de México como
alternativa para encontrar otras fuentes de empleo u opciones educativas.

Las tiendas, establecimientos y vendedores ambulantes forman parte de su
actividad econdmica. Cuenta todos los servicios urbanos como agua, luz, drenagje,
pavimentacion de calles y alumbrado, un Centro de Desarrollo Comunitario, un
Centro de Salud, un mercado, una delegacién, una escuela por cada nivel
educativo (exceptuando el nivel superior) y dos iglesias de religiones distintas
(catdlica y cristiana), aunque entre los habitantes predomina la religion catdlica.
Algunas de sus celebraciones religiosas son el Carnaval de Semana Santa y el dia
del Santo Nino de La Presa, festejadas por los habitantes de la comunidad en abril y
diciembre de manera respectiva.

Su forma de comunicacion es a través de reuniones presenciales con el delegado y
habitantes de la comunidad, donde estos Ultimos exponen las problemdticas
presentadas y llegan a un acuerdo entre los involucrados. Una via alterna de
comunicaciéon son las redes sociales (grupo de Facebook) donde los integrantes
difunden servicios para la comunidad, apoyos del ayuntamiento municipal,
celebraciones, denuncias publicas o quejas sobre de la inseguridad que se vive en
la zona.

3.3 Resultados de la investigacion

3.3.1 Presentacion de casos

Para entender la complejidad de los casos, enseguida se hace una caracterizacion
de la situacién del cuidador-a, el tipo de discapacidad que presenta la persona
receptora de cuidados y en su caso el padecimiento médico con el que fue
diagnosticado. En el caso de esta investigacion se conservan los nombres de las

77



entrevistadas, dada su autorizaciéon y sabiendo los fines para los que fue realizada
esta investigacion.

Caso 1

Prisilia mujer de 46 anos se dedica a la venta de desayunos, a las actividades del
hogar y al cuidado de su hijo, desde que nacidé el mismo, ella se ha encargado del
cuidado y describe esta experiencia como un aprendizaje de cosas buenas y malas,
debido a que en este tiempo ha experimentado discriminaciéon hacia su hijo,
rechazo por parte su familia extensa y ha adquirido aprendizajes que antes no
conocia. Actualmente cuenta con el apoyo econdmico de su esposo, senala no
necesitar el apoyo fisico de nadie mds y agrega haberse distanciado de su madre,
desde el nacimiento de su hijo, dado a que la misma mostraba diferencias entre sus
nietos y no comprendia la condicion del nino.

En lo que respecta a su hijo con discapacidad, el nino tienell anos, acude a una
escuela especial, es atendido en el Hospital infantil de México “Federico Gomez” y
desde una edad temprana fue diagnosticado con autismo y sordera profunda
(discapacidad mudltiple), sin embargo, pese al prondstico médico ha logrado
caminary tener otros progresos; actualmente su madre lo define como una persona
independiente y de esta forma es percibido mediante la visita domiciliaria y la
enfrevista. En lo espiritual, la senora se muestra agradecida con Dios y enfatiza su
importancia en el cuidado de su hijo y lograr que este muestre ofros avances.

Caso 2

Irma mujer de 49 anos de edad, vive en casa de sus suegros, recibe el apoyo de su
esposo, hija mayor (de 12 anos) y en algunas ocasiones de su suegra, cunadas o
cunados. Desde que nacid su hijo de 15 anos presentd pie equino varo, paladar
hendido y al ano de nacido fue diagnosticado con Sindrome de Wex que a través
del tiempo evoluciond a sindrome de Lennox Gastaut, que de forma general refiere
a un padecimiento que se caracteriza por crisis convulsivas de dificil conftrol,
incomodidad ante el ruido (semejante al autismo) y retraso mental. Ante este
diagndstico su hijo no puede caminar, no habla y a pesar de contar con un
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tratamiento médico, sigue presentando crisis convulsivas, que a nivel neuroldgico le
impiden un aprendizaje permanente, de tal forma que el tipo de discapacidad que
presenta es multiple.

En el caso de la cuidadora entrevistada, ella siempre se ha dedicado al cuidado de
su hijo, por contar con disponibilidad de tiempo y dedicarse a las actividades del
hogar. Senala no haber recibido atencidn adecuada por parte del Teletén y que,
en su momento, su hijo no recibiera terapias para lograr mds progresos. Se muestra
escéptica ante los beneficios que ostenta la institucion y enfatiza la necesidad de
contar con orientacion profesional que la ayude a estimular la actividad fisica en su
hijo.

Sin embargo, ante este contexto, se dice privilegiada de cuidar a su hijo y considera
que la discapacidad es algo normal, debido a que desde pequena tuvo contacto
con una persona con discapacidad e incluso llego a acudir a una de las reuniones
gue esta organizaba con sus amigos que presentaban la misma condicion.

Caso 3

Josefina mujer de 46 anos, tfrabaja haciendo limpieza (dos veces por semana),
estudia el bachillerato y cuenta con un negocio de artesanias con la técnica de
filigrana; le gustaria seguir estudiando, extender su negocio y tener mds recursos
para seguir con lo antes senalados. Ella vive con sus dos hijos, uno de 27 anos y otro
de 15 anos, el menor es atendido en el Instituto Nacional de Pediatria, fue
diagnosticado con hidrocefalia, sindrome de Wex y Sindrome de Lennox Gastaut
(discapacidad multiple). Ante este diagndstico, presenta crisis convulsivas de dificil
conftrol, no habla, no se mueva, no puede sentarse y requiere de una sonda para
poder consumir alimentos.

A nivel familiar, su esposo se separd de ella, por no asimilar la situacidn que
presentaba su hijo y contar con ofra pareja en esos momentos. Por parte de la familia
extensa, la cuidadora, se ha sentido juzgada, sola y no recibe el apoyo de ningun
familiar cercano, amigo o alguien que la ayude en el cuidado de su hijo. Pese a lo
anterior, se dice aforfunada por contar con una casa, tener la posibilidad de hacer
otras actividades, trabajar y seguir estudiando, a pesar de la condicidn que
atraviesa su hijo.
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Caso 4

Filomena mujer de 53 anos, cuida a su hijjo de 25 anos de edad que fue
diagnosticado con Pardlisis Cerebral Infantil (discapacidad miltiple), al mes nacido
y como consecuencia de la neumonia que presentaba en ese entonces. A nivel
familiar la senora no cuenta con el apoyo significativo de ninguno de los integrantes
de su familia, sin embargo, senala estar acostumbrada a los cuidados que
proporciona y menciona haber notado progresos en su hijo, a través del tiempo,
dado que este recibid terapia fisica, ocupacional, equino terapia, hidroterapia y
todas las que estuvieran disponibles para atender al mismo.

Como se observa se frata de una cuidadora primaria que lleva varios anos cuidando
a su hijo y que, en relaciéon a este contexto, quisiera otras ocupaciones, tener mads
tiempo libre y salir de vigje, incluso pudiera decirse que en relacion a la literatura
esta se encuentra en la etapa de reorganizacion en donde la cuidadora puede
llegar a tener mds control de la situacion, una idea clara del contexto que la rodea
y aceptacion ante los cambios o circunstancias.

Caso 5

Guadalupe mujer de 60 anos, se dedica a las actividades del hogar y cuida a su hijo
de 35 anos con discapacidad fisica que, en palabras de la entrevistada, nunca
pudo caminar y fue sometido a cuatro operaciones de columna para lograr
sostenerse. Pese a lo anterior, la entrevistada ha vivido la discapacidad de su hijo
desde su cosmovision y aparentemente en razén de los datos médicos con los que
cuenta, dado no recuerda el diagndstico médico, la institucion en la fue atendido y
demds detalles que pudieran dar indicios de su padecimiento.

A nivel familiar, cuenta con el apoyo de su esposo, cunada y una de sus hijas, ellos
la ayudan a llevarlo al bano, darle de comer y cuidarlo respectivamente, cuando
ella no se encuentra. Fuera del hogar no cuenta con el apoyo significativo de
amigos, vecinos o conocidos, solo los mismos integrantes de la familia, que en
conjunto tienen una buena relaciéon y apoyan a la persona con discapacidad(PCD).
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3.3.2 Anadlisis e interpretacion de datos

Categorias y subcategorias de andlisis

Para realizar el andilisis de datos se utilizd la codificacion abierta, axial y selectiva,
basada en la llamada Teoria fundamentada que es aquella en la que los hallazgos
obtenidos de la investigacion sirven para identificar las unidades de significado o
segmentos potenciales, que mds adelante se codificardn y categorizardn, para
obtener las interpretaciones, teorias o hipdtesis emergentes del fendmeno estudiado
(Herndndez, Ferndndez y Baptista, 2006). Categorias que pueden apreciarse en la

siguiente tabla.

Tabla 3. Desglose de categorias y subcategorias

Categorias

1. Caracteristicas
sociodemogrdaficos
del cuidador

2. Conocimientos
conceptuales

3. Generalidades del
cuidado

Sub-Categorias
1.1 Edad
1.2 Sexo
1.3 Ocupacion
1.4 Estado civil
1.5 Nivel educativo
1.6 Religion
1.7 Proveedor econdmico
2.1 Necesidad
2.2 Cuidado
2.3 Cuidador
2.4 Dependencia
2.5 Discapacidad
3.1 Asignacioén del cuidador
3.2 Tiempo ofreciendo cuidados
3.3 Responsable del cuidado
3.4 Personas que apoyan al ClI
3.5 Situaciones en las que el Cl es apoyado
3.6 Actividades domésticas
3.7 Actividades de higiene y autocuidado
3.8 Actividades de movilidad
3.9 Actividades de administracion, compra,
venta y gestion
3.10 Terapias y consultas de la persona con
discapacidad
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3. 11 Oftras actividades con la persona con
discapacidad
3.12 Redes de apoyo social
4. Percepcion 4.1 Significado de cuidar a una persona con
de los cuidados discapacidad
4.2 Dificultades
4.3 Facilitadores
4.4 Cambios de vida
4.5 Condiciones de la vivienda
4.6 Condiciones de la localidad
5.1 Falta de apoyos y servicios
5.2 Aspiraciones
5. Situacioén del 5.3 Actividades sin la persona con discapacidad
cuidador 5.4 Actividades de ocio, recreacion y
socializacion
5.5 Tiempo de descanso
5.6 Situaciéon Familiar
6.1 Informacién o capacitacion
6.2 Econdmicas
6.3 Apoyo emocional
6.4 Apoyo en el cuidado de la persona con
discapacidad
6. Necesidades 6.5 Apoyo en actividades domésticas
senfidas 6.6 Tiempo libre
6.7 Ser escuchada
6.8 Reconocimiento
6.9 Descanso
6.10 Espirituales
6. 11 Prioritarias para el cuidador
6. 12 Otras necesidades

Fuente: Elaboracion propia

3.3.3 Interpretacién de datos por categoria

Categoria 1. Caracteristicas sociodemogrdaficas del cuidador-a

Después de redlizar las enfrevistas es posible observar las caracteristicas
sociodemogrdficas que mds se repiten entre las cuidadoras como son sexo,
ocupacion, estado civil, nivel educativo y proveedor econdmico. Sin embargo,
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también se aprecian excepciones como el caso 3, en donde la cuidadora es
divorciada, sigue estudiando el Ultimo grado de bachillerato y se denomina
econdmicamente independiente.

Del perfil de la cuidadora, se encuentra que las cinco entrevistadas son de sexo
femenino, cuyas edades van de 46 a 60 anos, en donde dos de las cuidadoras se
dedican completamente a las actividades del hogar y tres realizan actividades
econdmicas como vender alimentos, cosméticos y artesanias, aparte de cuidar a su
familia con discapacidad y encargarse del hogar. Entre estos casos, destaca un
caso donde la cuidadora aparte de ser empleada doméstica, continia estudiando.

Sobre el estado civil de las cuidadoras, cuatro senalan estar casadas y una
divorciada, posible razén por la que cuatro de ellas mencionan tener a su esposo
como proveedor econdmico y una de ellas ser econdmicamente independiente.

Acerca de su nivel educativo, tres mencionan haber cursado la secundaria, una
seguir estudiando el bachillerato y ofra no contar con algun nivel de estudio.

En tanto, la religién que profesan, tres mencionaron ser catdlicas, una cristiana y una
ser creyente.

Respecto a esta informacion, los datos revelan lo que tedricamente se senala sobre
las caracteristicas sociodemogrdficas del cuidador informal, dado que el rol de
cuidador es generalmente desempenado una mujer de entre 40 y 60 anos de edad
y que con frecuencia puede fratarse de una pareja, hija, cunada o cualquier figura
femenina cercana a la familia.

Ahora pasando a los diagndsticos que presentan las personas con discapacidad
(PCD) estos son los siguientes:

Caso No. 1 - Menor de 11 anos con Autismo y Sordera Profunda, con Discapacidad
Multiple.

Caso No. 2 - Adolescente de 15 anos con Sindrome de Lennox Gastaut y Pie Equino
Varo, con Discapacidad MUltiple

Caso No. 3 - Adolescente de 15 anos con Sindrome de West, Lennox Gastaut e
Hidrocefalia, con Discapacidad MdUltiple

Caso No. 4 - Adulto de 25 anos con Pardlisis Cerebral Infantil, con Discapacidad
Multiple

Caso No. 5 - Adulto de 35 anos sin diagndstico, con Discapacidad Fisica
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Categoria 2. Conocimientos conceptuales

En relacion al tema investigado es importante considerar los conocimientos
conceptuales que pudieran tener las cuidadoras acerca del tema, debido a que a
partir de esos saberes es como ellas conciben el cuidado, la discapacidad y sus
necesidades. A demds que el entendimiento de esos conceptos, desde sus propios
términos, parte del sentido fenomenoldgico de la investigacion y da seguimiento al
propdsito que este persigue. Siguiendo ese orden de ideas enseguida se muestras
las respuestas que dieron las cuidadoras respecto a los términos mencionados
durante la entrevista.

e Sobre el concepto “NECESIDAD”

El Caso 1 menciond “Pues necesidad seria como a veces que no tienes los medios
para atender al nino, o sea necesidad seria esa”.

El Caso 2 senald “Pues cuando uno necesita de algo o de alguien y pues no sabemos
como obtenerlo, pues sii. Pues es que estamos rodeados de tantas cosas que
necesitamos, pero pues no todo se puede lograr noo, por mds que uno insista o que
yO quiero tener esqa, por decir una atencioén para él, pero no”.

El Caso 3 indico “sUna necesidad?, es algo que te hace falta...Algo que a todos yo
creo que todos en algun momento tenemos una necesidad a la mejor chica o
grande no, es algo que necesitamos como personas”.

El Caso 4 menciond “Pues cuando quiere ir al bano...pues darle su comida o que
algo se le antoje”, refiriéndose a las necesidades que tiene su hijo con discapacidad.
El Caso 5 enuncid “snecesidad’' 2 a manera de pregunta, lo que refleja dudas y se
explica debido a la falta de instruccidon escolar de la madre.

Como se observa las cuidadoras no definen claramente el concepto necesidad,
pero lo asocian con carencia, falta de algo (recursos materiales, recursos
economicos, servicios institucionales) o de alguien que las apoye para poder
atender a su familiar, lo que refleja el significado que ellas le otorgan al mismo.

e Respecto al concepto “CUIDADO”

El Caso 1 menciond “Puesss yo digo que es desde la atencidn con él en la casa,
hospital, ehh escuela, requiere todo...todos los cuidados tanto como si fuera, o sea
como de un hijo ... los cuidados de un hijo. O sea, nooo...claro que aqui es con mds
atencion”.
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El Caso 2 senald “Pues al menos con él, son muchos detalles porque le digo que es
como un bebé entonces depende pues de mi, hasta su hermana luego ella lo ve...lo
fenemos que asear, le tenemos que dar de comer... este no camina por lo tanto
siempre esta ahi”.

El Caso 3 agregd “Es el que le das a la persona ah oh a cierto x, un cuidado general
puedes cuidar una planta puedes cuidar tu casa, puedes cuidar a tus perros, asi
cualquier cosa. gcuidadoz?... pues cuidar proteger”.

El Caso 4 infirid “Pues darle de comer, banarlo...pues hacerle todo eso, darle de
comer, este llevarlo al bano, cambiarlo, este ver si quiere ofra cosa pues igual, jugar
con él, hacer su tarea”.

El Caso 5 senald “Cuidar”, como un sindbnimo de la palabra cuidado o una accién
relacionada a este, de tal forma que la entrevistada no ofrece un concepto mds
amplio, pero lo relaciona claramente con un concepto similar.

Respecto a lo anterior, las cuidadoras no muestran un concepto claro acerca del
término en cuestion, sin embargo, lo asocian brevemente con ayuda que
proporcionan a sus hijos con discapacidad, actividades bdsicas que van desde
comer, vestirse, caminar o hacer otras como jugar, hacer la tarea o ir con ellos a
revision médica. También lo consideran como una forma de proteger.

e Acerca del concepto “CUIDADOR”

El Caso 1indicd “sUn cuidador? sPues...Es alguien que se encarga de cuidar al niho
noe”

El Caso 2 senald “sEste un cuidador?... pues le dicen un cuidador, pues que sabe el
caso, sabe cémo actuar, eh pues en tal caso por decir con mi nino ya le encontré
su forma de comunicarse conmigo, ya sé mas detallitos de él, siento que ya lo sé
cuidar”.

El Caso 3 menciond “Un cuidador pues es una persona que cuida a otra persona
2No¢ ...que no se puede valer por si misma o cuidador, o no necesariamente
persona, ves que te decia puedes cuidar no sé tu casa, puedes cuidar tus plantas”.
El Caso 4 indico “Pues que lo debe de cuidar 3no? ...o sea en todo vaya...darle de
comer, hacerle su terapia a lo mejor...sus cosas que él requiera ...pues yo digo que
eso, estar al 100...al 100 por ciento”.

El Caso 5 respondid “jNo sé la verdad!!”, reflejando su desconocimiento acerca de
este concepto.
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Al respecto las entrevistada muestran dudas sobre el término ‘“cuidador”, sin
embargo, tienen una idea y lo asocian a esa persona que se encarga del cuidar a
ofra y lo ayuda a realizar actividades de la vida cotidiana.

e Respecto al concepto “DEPENDENCIA”

El Caso 1 menciond “Pues depender, pues depender es como si dependieras de
alguien o sea como para hacer algo”.

El Caso 2 senald “Pues que siempre necesita de alguien...siempre voy a necesitar
del apoyo de alguien para yo hacer las cosas”.

El Caso 3 agregd “Depender de algo, alguien mds. Hay diferentes tipos de
dependencia... Pues puedes depender de wuna persona a la mejor
psicolégicamente 3no? A la me...aunque te trate mal ahi ahi, tU si no estds con esa
persona sientes que te hace falta o sea te mueres”.

El Caso 4 menciond “Pues que depende de alguien, necesita alguien para poder
moverse a la mejor...para poder...querer algo o sea sus cosas”.

El Caso 5 no ofreciod respuesta debido al desconocimiento del término y la falta de
instruccion escolar de la entrevistada.

Concepto que las cuidadoras asocian a una situacion en la que la persona requiere
de la ayuda de otra para poder redlizar sus actividades cotidianas, dadas sus
limitaciones fisicas o de otra indole que le impiden valerse por si mismo. Por tanto, las
cuidadoras tienen claro que dependencia es necesitar de otra persona o bien de
algun otro medio.

e Sobre el concepto “DISCAPACIDAD”

El Caso 1 menciond “Discapacidad seria como alguien...que como una silla de
ruedas, que use alguien zno¢ ...o sea que no hable, que no escuche, este que no

enfermedad tampoco2g”.

El Caso 2 senald “Pues algo que le digo que me evita hacer algo, alguna actividad
por decir alguna persona que carece de alguna parte de su cuerpo, piernas no
puedo caminar...brazos no puedo sostener algo...si es del oido no puedo
escucharlos, si es de la vista no puedo observarlos”.

El Caso 3 comentd “Muchas veces esta...estamos bien fisicamente y hacemos cosas
que no no tendriamos que hacer pensamos decimos o sea hablamos, hacemos,
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actuamos que no como mmm...no sientes amor hacia las personas eso es una
discapacidad”.

El Caso 4 respondid “sDiscapacidad? ...cuando no puede hacer sus...pues sus cosas
no lo que él quiere...que le limite eso su discapacidad”.

El Caso 5 contestd "Quien sabe que serd”, indicando el desconocimiento del término
y demostrando de cierto modo la percepcion que tiene la madrea sobre su hijo con
discapacidad, debido a que para ella su hijo nunca pudo caminar, nunca pudo
levantarse, desconoce el diagndstico y por lo tanto no desconoce lo que es una
discapacidad.

Respuestas que siguen mostrando dudas y confusiones respecto al término
“discapacidad”, aunque llama la atencidon que algunas cuidadoras lo asocian a
una silla de ruedas, una limitacién bioldégica de una parte del cuerpo o sus sentidos
e incluso una de ellas indica que no es una enfermedad, lo que muestra que tienen
una idea acerca de lo que esy lo que no es una discapacidad, aungue no lo tienen
muy claro.

Categoria 3. Generalidades del cuidado

De acuerdo a la rutina que presentan las y los cuidadores enseguida se senalan las
siguientes sub categorias relacionadas con la asignacion del cuidador, el tiempo
ofreciendo cuidados y el tipo de actividades que estos realizan, dada la importancia
gue estos aspectos tienen para el entendimiento de la situaciéon y la complejidad de
las mismas. En donde la asignaciéon del cuidador es un momento determinante para
la vida del cuidador, asi como el apoyo que este recibe de parte de familia, amigos
O conocidos.

« Sobre la “ASIGNACION DEL CUIDADOR"

El Caso 1 menciond “Pues el ser madre (risas)... pues yo digo, yo creo, si te das
cuenta, o seq, bueno que hay mamas que se van y dejan a su hijo”, indicando que
su maternidad fue el motivo para que fuera asignada como cuidadora.

El Caso 2 senald “Pues mds que nada como dicen, mi esposo trabaja y la que estd
mds tiempo aqui soy yo y mis ninas”.

El Caso 3 indicd “Aqui no hubo decision es que tiene que cuidarlo...pues porque es
mi hijo”.
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El Caso 4 respondid “Pues yo lo decidi({pensando)... pues es mi hijo(pensando)...y asi
se fue dando (silencio)... o sea pues yo lo tuve que cuidar”.

El Caso 5 comentd “Pues es mi hijo y yo lo tengo que cuidarlo...cuando no estoy
pues lo cuida otra persona”.

Respuestas en las que se aprecia que la asignacion del cuidador se realizd de
manera arbitraria considerando el cuidado de los hijos como una actividad propia
de la mujer y que forma parte de sus responsabilidades. Solo el caso 4 habla de una
decision.

Es asi que la asignacién del cuidador es concebida por la familia y aceptada por la
cuidadora como una responsabilidad que deben realizar las mujeres por ser madres,
contar con mds tiempo disponible o estar en la casa. No conciben una realidad
distinta.

o Respecto al “TIEMPO OFRECIENDO CUIDADOS”

El Caso 1 menciond “Desde que nacid”, indicando el momento desde el que
empezd a ofrecer cuidados.

El Caso 2 senald “Digamos que, desde el ano, el ano de edad, si porque, le digo
que, alos 11meses, 10- 11 meses lo diagnosticaron con epilepsia y fue cuando nos
mandaron con el neurdlogo y ya de ahi, mas antes iba con maxilofacial y ortopedia,
pero él que se encargaba sobre lo mental fue ya como al ano...mds o menos”.

El Caso 3 agregd “Desde que nacio él, siempre ha estado conmigo, siempre ha
dependido de mi, o sea siempre hemos estado juntos siempre, siempre”.

El Caso 4 afirmod “Pues desde que nacio”.

El Caso 5 indico “35 anos...la edad que tiene”

Testimonios en los que se aprecian que las entrevistadas han pasado una gran parte
del tiempo al cuidado de su hijo, son sus cuidadoras primarias informales, que en
contadas ocasiones han dejado de cuidarlos y que casi nunca han sido relevadas
por otras personas para la realizaciéon de sus funciones.

o Acerca del “RESPONSABLE DEL CUIDADO”

El Caso 1 menciond “Si, bueno(pensando)...Mi niha cuando estaba conmigo antes
de que se casara era la que me ayudaba, pero pues de hecho ahorita pues yo soy
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la que me encargo de todo”, indicando que en la actualidad ella es la se encarga
de atender a su hijo

El Caso 2 senald "Si, siempre he estado yo mds mds yo y mi esposo era el que me
relevaba de dia verdad...no en la noche pues se iba a trabajar, pero pues mds mds

"

yo".
El Caso 3 menciond “Si todo el tiempo lo he visto yo. Lo mucho que me he, que me
ausentado, es una noche y un dia lo mucho exagerado™.

El Caso 4 respondid “Si (pensando)...me fracture un pie una vez y lo cuidd mi hija y
mi esposo. Como ocho meses. Sold fue esa ocasion”.

El Caso 5 senald “Sii...yo lo cuido para que esté bien...cuando iba a la escuela lo
fraia. A veces su hermana Magali lo pasaba a traer...yo nada mas no lo lleve a la
secundaria”.

Palabras en las que se aprecia que las entrevistadas han sido las Unicas encargadas
del cuidado de la persona con discapacidad (PCD). A excepcion del caso 4 que
fue sustituida durante ocho meses.

De tal forma que el cuidado del infegrante con discapacidad recae en una sola
persona y no es vista como una responsabilidad igualmente compartida por todos
los integrantes de la familia.

o Respecto alas “PERSONAS QUE APOYAN AL CUIDADOR INFORMAL"

El Caso 1 respondié “Nadie, porque no lo necesito, no lo requiero sporque?, porque
Elias, de hecho, si yo tengo que salir, o sea me puedo ir con confianza y dejarlo con
ofra persona, pero él asi lo veras, él agarra sus cosas y se va, si te das cuenta ahorita
lo estds viendo que es independiente. Bueno a veces...una muchachita es la que
luego lo cuida. Es una vecina”.

El Caso 2 menciond “Pues mi hija la mayorcita y pues ya cuando llega mi esposo
pues él, en simas mas nosotros, pero luego viene misuegra o viene mi cunada”.

El Caso 3 senald “Nadie a veces su papd, a veces, pero no, €s muy raro”.

El Caso 4 comentd “No, no ha habido, asi que quien me apoye (pausq)... siempre
lo he cuidado yo. Pues ahorita ya nada mds es su papd y yo y ahorita, gja, ellos ya
se casaron”.

El Caso 5 indicd "Mi esposo luego lo levanta para ir al bano...lo viste en las
mananas”.
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De tal manera que los casos 1, 2y 5 reciben apoyo de parte de un familiar, amigo o
vecino, mientras que los casos 3 y 4 no mencionan haber recibido algin apoyo
significativo. Contexto en el que se observa que no todas las cuidadoras reciben
apoyo significativo de parte de otras personas, lo que deja ver que la familia y las
redes sociales de apoyo juegan un papel importante en el apoyo que reciben o no
reciben las cuidadoras.

o Sobre las “SITUACIONES EN LAS QUE EL CUIDADOR INFORMAL ES APOYADO”

El Caso 1 comentd “A veces lo encargo, pero yo no lo dejo mucho tiempo, una o
dos horas y ya regresé, no tardo mucho a donde voy”. Nota aclaratoria: Menciona
que solo lo en carga con una vecina, cuando va al mandado.

El Caso 2 menciond “Cuando le dan de comer o cuando lo cambian de su panal
este y mi esposo mds mds, bueno es que luego hay coincidencias de que mi nina no
tiene clases o la encargo a ella, pero voy voy, pero mds mds con mi esposo al
seguro...es cuando él me apoya en el traslado porque él lo carga lo lleva en la silla
de ruedas” (Crisis convulsiva).

El Caso 3 indico “"Cuidandolo o con su respectivo de dinero que tiene que darle...a
la mejor cuando tengo que salir una noche o un dia completo por mis otras
actividades, pero te digo que no es, lo mucho que me he alejado es una noche y
un dia... mmm (pensando)...este ano que paso apenas aja y eso porque mi hijo el
ofro se enfermd y tenia yo que ir con el otro al hospital con el otro”.

El Caso 4 senald “Pues cada que lo requiere pues. No pues por decir cuando lo bano
cada tercer dia. Aja si porque le digo que pues él ya casi es independiente”.

El Caso 5 menciond “Asi pues...mi cunada luego lo invita a comer cuando no estoy.
Luego lo cuida Magali su hermana”.

Actividades en donde vigilar a la persona con discapacidad(PCD), darle de comer,
cambiarle el panal o trasladarlo al seguro son situaciones en donde las cuidadoras
reciben apoyo espordadico de parte de su pareja, hijas, cunadas o vecinas.

« Acerca de las “ACTIVIDADES DOMESTICAS” que redliza el cuidador-a

El Caso 1 senald “El Lavarle la ropa (pensando)... ehh nada mds porque lo demas él
hace, él me ayuda a lavar trastes, me ayuda a barrer a recoger”.
El Caso 2 menciond “recogemos su cuarto, €l no barre, no trapea, no hace nada de

”

eso .
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El Caso 3 comentd “Barrer, trapear, lavarlos trastes, la ropa (pensando)...todo lo que
implique el aseo del hogar, a la mejor hay que prepararle su comida”.

El Caso 4 respondié “Si pues yo tengo que barrer su cuarto a la mejor él pues no
recoge bien verda, ya yo tengo que hacer la otra parte (silencio)...pues nada mds
pues porque ya, lo demds yo siempre lo hago es cosa del que hacer verdad
(silencio)...ya nada mas es un poco de su cuarto, bueno €l vive con nosotros en el
mismo cuarto (silencio)...nada mds eso porque barrer trapear el no hace, ya nada
mds recoge su cuarto”.

El Caso 5 no respondid la pregunta, sin embargo, desde la observacion fue posible
ver que la cuidadora es la que se encarga de barrer, trapear y readlizar otras
actividades que faciliten el andar de la PCD

Respuestas en donde se observan que las actividades domésticas que realizan las
cuidadoras van desde barrer, trapea, hacer la comida, lavar la ropa de la persona
con discapacidad o concluir aquellas actividades domésticas que su familia con
discapacidad no puede desarrollar al cien por ciento.

e Acerca de las “ACTIVIDADES DE HIGIENE Y AUTOCUIDADO” que redliza el
cuidador-a

El Caso 1 menciond “A que va al bano y todavia lo limpio, en banarse, pero nada
mads o sea yo le doy el primer tallén y ya él se da el otro, pero él ya se bana y se
enjuaga y se cambia solo”.

El Caso 2 respondid “Luego los dientes si se me dificulta porque no se deja entonces
pues tengo que con el dedo (risas). El banarlo, el cambiarlo de panal, el cambiarlo
de ropa”.

El Caso 3 senald “Darle de comer, banarlo, cambiarlo de ropa, cambiarle el panal,
hacerle curacion de la sonda, lavarle los dientes”.

El Caso 4 comentd “Pues todo (silencio)... en sile digo que nada mds se desviste, a
la mejor pero lo que es lavarse los dientes bueno si se los lava le doy el cepillo con la
pastay ya se lava(silencio)...aja este pues luego a veces tengo que verles sus manos
porque luego como se arrastra se ensucia mds o su ropa hay que cambiarlo o le
digo te vas q, te vas a cambiar o te vas a banar. Siyo le digo a las tres te vas a banar
o te vas a cambiar (silencio) ...alas tres estd mibano, mibano(risas)... es muy puntual
(pensando)...mejor que su mama siempre estd corriendo”.

El Caso 5 indicd “Lo cambio de ropa”, mencionando una de las tantas actividades
que reaqliza, debido a que la entrevistada es la que pasa mayor parte del tiempo
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con la persona con discapacidad y en ese contexto es posible identificar otras
actividades.

Palabras en las que se observan que las de actividades de higiene y autocuidado
que realizan las cuidadoras van desde banar a la persona con discapacidad, lavarle
los dientes, cambiarle el panal, cambiarlo de ropa, limpiarle las manos e inclusive
hacerle la curacion de la sonda. Actividades en donde la cuidadora puede requerir
mayor o menor esfuerzo dependiendo el fipo de discapacidad que tiene su familiar
o el grado de complejidad que se requiere para realizar esas acciones.

o Sobre las “ACTIVIDADES DE MOVILIDAD"” que desarrolla el cuidador-a

El Caso 1 menciond “Ninguna porque él puede moverse solo”.

El Caso 2 senald “El banarlo igual luego me cuesta, mi hija me ayuda o luego esta
mi sobrino, este en estas cajas lo paso para haya lo bano haya afuera y en estas
mismas lo regreso para acq, él solo se sube ala cama”.

El Caso 3 comentd “Ahorita no, pero cuando la temperatura se templa sacarlo a la
banqueta, en el jardin, la entrada...aqui casi no lo desplazo porque esta acostado,
siempre estd acostado”.

El Caso 4 indico “Pues lo fraigo como ahorita lo fraje, mmm(pensando)...No pues
nada mds para moverlo asi ya luego me abraza y ya lo traigo, este asi agarrdndolo
o si puedo en la silla, pues lo subo a la silla y ya(pensando)...pues por decir cuando
voy a salir que tengo que hacerlo”.

El Caso 5 senald “Lo levanto...le digo hijo no te puedo cargar ya estds bien grande”.

En donde se aprecia que las actividades de movilidad que realizan las cuidadoras
pueden ser acciones o maniobras para banar a su familia con discapacidad,
levantarlo y cambiarlo, llevarlo al jardin y desplazarlo dentro del hogar, lo cual exige
esfuerzo fisico, el apoyo de otras personas o el uso de un auxiliar que facilite el
proceso.

o Respecto a las “ACTIVIDADES DE ADMINISTRACION, COMPRA, VENTA Y/O
GESTION”

El Caso 1 menciond “Pues nada mads, acompanarlo ala escuela o al parque, porque
ir a la tienda él va solo”.

El Caso 2 senald “En el médico uno tiene que decir su estado, en qué estado se
encuentra. Las citas, las consultas pues yo las solicito, porque pues él no habla”.
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El Caso 3 contestd “Voy a sacarle su cita de epilepsia, neurologia, ortopedia,
estomatologia, ir por sus medicamentos. Ahorita estoy buscando una silla de ruedas
PCI para que él esté acostado. Ir al mercado a comprar los alimentos”.

El Caso 4 respondid “Alguna vez que luego dice cosas que ve o las ve en la tele pues
ya me dice que quiere y ya tengo que ir a la tienda bueno a ofra porque aqui no
fengo eso. Pues solo cuando le compro los zapatos o la ropa si pues ya voy y ya esta
talla y ya se lo traigo de los zapatos pues estos porque le favorece porque pisa mds
derecho, no se”.

El Caso 5 senald “No”, negando la realizacion de esas actividades, situacion que se
explica entendiendo la cosmovisidon de la madre y la percepcion que ella tiene
acerca de lo que su hijo necesita o piensa que necesita, debido a que para ella el
hogar es el Unico lugar donde ella lo cuida y en ese sitio es donde la persona con
discapacidad se encuentra la mayor parte del tiempo.

Testimonios en donde es posible notar que agendar citas, mencionar el estado de
salud de su familia con discapacidad, gestionar recursos materiales y comprar ropaq,
medicamentos u otros objetos, forman parte de las actividades de administracion,
compra, venta y/o gestion que realizan las cuidadoras.

e Acercade las “TERAPIAS Y CONSULTAS DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD”

El Caso 1 senald “A pediatria y terapia de lenguaje. Para pediatria él acude al
Hospital José Maria Rodriguez y el de lenguaje es en el CIAPAC, lenguagje y
educacion en el CIAPAC. Al de lenguaje acude dos veces por semana y al pediatra
antes ibamos cada cuatro o seis meses ahorita ya va tener un ano”, indicando los
servicios institucionales a los que acude la cuidadora para atender a su hijo.

El Caso 2 menciond “Consulta general, terapias ahorita no tiene, nada mds y con el
Neurdlogo y el Paidopsiquiatra. Lo ftrata el Neuropediatra, Paidopsiquiatra,
la...ortopedia ahorita no lo ha visto, pero también pasa a ortopedia, maxilofacial
porque ya lo operaron... este que mas y ahorita el médico familiar. Lo llevamos cada
mes, las consultas son cada mes”.

El Caso 3 comentd “Ahorita no tiene terapia, tenia en el DIF, pero me dijieron que ya
no porque es algo que no se le va a quitar. Lo llevo a sus citas de epilepsia,
neurologia, estomatologia, Orpedia, cirugia general. Me las programan cada ano 'y
tiene cita abierta para alguna urgencia”.

El Caso 4 indicd “Ahorita ya no tiene terapias ya le acabo, se acabd su tiempo de
terapias, bueno segun asi dice que ya no es necesario sus terapias. Con el neurdlogo,
ahorita le dieron medicamento para sus convulsiones”.
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El Caso 5 senald “No tiene terapias, casi no vamos... scudntos anos tiene? ... ya
cinco 3no?. No vamos mucho. A veces en particular, si se va, él se guia”.

Panorama en el que se observa la asistencia a terapias en el Casol, la inasistencia
enlos casos 2,3y 4, yla ausencia de terapias en el caso 5. En relacion a las consultas,
los casos 1y 4 refieren una asistencia poco frecuente, los casos 2 y 3 reflejan una
mayor actividad por parte de la cuidadora y el caso 5 no acude a ninguna consulta.

Por lo anterior, es posible senalar que la asistencia a terapias y consultas, no son una
actividad que todas las cuidadoras realicen, sin embargo, las que 1o hacen dejan
ver que su atencion no solo se limita a las actividades que realizan en casa, sino
también aquellas que involucran desplazarse a centros de rehabilitacion, hospitales,
efc.

o Sobre las “OTRAS ACTIVIDADES QUE REALIZA EL CUIDADOR CON LA PERSONA
CON DISCAPACIDAD”

El Caso 1 menciond “Pues salir al parque con él, cudndo nos queda tiempo, porque
hay estamos bien saturados los dos”.

El Caso 2 senald “Con él no porque como digo no se presta para jugar no nada, de
repente pone sus manitas asi (manos extendidas) y empezamos asi (jugar con las
manos), pero en si, en sino”.

El Caso 3 respondié “Casi no porque no lo aguanto, ya estd grande cuando estaba
chiquito ibamos al parque, de viagje, nos fuimos a los Cabos, Veracruz,
Monterrey...luego hay taxis, pero luego no nos quieren llevar por la silla, porque no
cabe lasilla”.

El Caso 4 indicd “Pues nada mds cuando hay que llevarlo al médico o hay que
llevarlo a la escuela diario, porque ahorita ya a terapia ya no”.

El Caso 5 menciond “No... él no camina”, refiriéndose a las limitaciones fisicas que
tiene su hijo y razén por la que la cuidadora tampoco asiste a ofros lugares con la
persona con discapacidad.

Contexto en donde se refleja que salir al parque, ir a la escuela o ir al médico son
solo algunas de las Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD) que realizan las
cuidadoras y su familia con discapacidad, debido a que la falta de fiempo libre,
trasporte, fraslado y ofras situaciones son las que impiden su desarrollo.
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Por lo anterior, es notable ver las dificultades que conlleva mover, desplazar o
interactuar con la persona con discapacidad y debido a esto son contadas las
actividades de este tipo que la cuidadora puede llegar a desarrollar fuera del hogar.

e Acercade las “REDES DE APOYO SOCIAL” que tiene el cuidador-a

El Caso 1 menciond “No, ninguno cuando tengo problemas los arreglamos entre yo
y mi esposo”.

El Caso 2 indicd “Seria nada mds aqui con mi suegra o mi cunada, luego hay dias
en que no tenemos nada preparado y dice mi suegra tengo arroz, tengo caldo de
pollo para el nino, si si lo recibimos, entonces ya saben como es, le traen su plato y
orale a comer, pero fuera de la casa no”.

El Caso 3 contestd “No realmente casi no es que es lo contrario es es al revés o sea
soy amiga de muchas personas, pero yo casi no me desahogo mds bien esas
personas se desahogan conmigo”.

El Caso 4 respondid “No, no. Ah no sé nunca se ha dado la ocasion”.

El Caso 5 senald “No ahorita no...nada mds la familia. Nosotros”.

En relacién a las redes de apoyo, las cuidadoras senalan que no cuentan con
amigos o conocidos que las apoyen en situaciones de emergencia o cuando ellas
lo necesitan. Solo el caso 2 menciona contar con el apoyo de unos integrantes de
la familia extensa.

Situaciéon en donde las cuidadoras reconocen a la familia como Unica red de apoyo
con la que cuentan. Fuera del hogar no tienen ofra red de apoyo como serian
amigos, vecinos o conocidos.

Categoria 4. Percepcion de los cuidados

Enrazdn de la percepcion que tienen las entrevistadas sobre el cuidado, se rescatan
las categorias que hacen referencia a algunas de sus necesidades, el significado
que le dan al cuidado, sus dificultades y otras situaciones que son base para el
andlisis de esta investigacion. Considerando que el contexto que rodea a las
cuidadoras es el que determina sus necesidades.
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o Sobre el “SIGNIFICADO DE CUIDAR A UNA PERSONA CON DISCAPACIDAD”

El Caso1 menciond “Para mies un motivo madsy aprender con él (pensando)...Y pues
experimentas muchas cosas, tanfo buenas como malas, buenas en que vas
experimentando muchas cosas con ellos, malas en el sentido que como te decia,
en que la gente discrimina”.

El Caso 2 senald “Es un privilegio porque no a cualquiera, no a cualquiera le gusta
cuidar a una persona asi, son muchos detalles, no pues si, lo tomo normal, mds que
nada porque cuando estaba mds chica, bueno cuando era nina convivi con una
persona con discapacidad”.

El Caso 3 comentd “Me siento privilegiada, priviegiada, pero también
honestamente es desgastante porque llega el momento en que te cansas eh luego
muchas veces la gente te juzga, te juzga hasta la misma familia te juzga, te te dice
que no, que esto que, pero tristemente en este barco nada mas lo vas, uno como
mama.”

El Caso 4 respondid “Yo siento bien serd porque es mi hijo verda (risas)...quien sabe
para cuidar a otfra persona(silencio)...pues si que lo hago bien, con carino, con
amor”.

El Caso 5 indicd "Yo lo cuido... No me aburre estar con él”, reflejando el gusto y la
disposicion con la que cuida todo el tiempo de su hijo.

En este contexto se aprecia que las cuidadoras asocian el cuidado de una persona
con discapacidad, como un aprendizaje en el caso 1, un privilegio en el caso 2 y4,
un acto de carino en el caso 4 y una situacién cotidiana en el caso 5.

También lo relacionan con malas experiencias como discriminacion hacia sus hijos y
la soledad vy tristeza que pueden llegar a sentir como cuidadoras, incluso sentirse
juzgadas.

e Acercade las “DIFICULTADES” que percibe la o el cuidador

El Caso 1 senald “En algo que se me ha dificultado a mi es en el que como se
dice(risas)...en que me lo han dicho y pues como que, sino, me cala(risas), que casi
no obedece, en los limites, ahi es en donde yo batallo “.

El Caso 2 menciond “Saber como llegar con mi nino y estimularlo a hacer este, pues
gjercicio porque yo digo que desde pequeno no se ha prestado para hacer
gjercicio”.
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El Caso 3 indicd “Poder salir con él, si lo quieres sacar al parque, si quieres salir con
él, no puedes”.

El Caso 4 respondid “Un poquito cuando salimos pues porque hay que sacarlo en el
carro o luego no te quieren llevar porque te dicen, no cabe la silla o no, no la puedo
llevar pues(pensando)...que la silla no cabe o que estd muy lejos”.

El Caso 5 contestd “No sé” indicando desconcierto y a su vez desconocimiento
acerca de lo que para ella pudieran ser sus dificultades como cuidadora.

En relacion a las dificultades que presentan las cuidadoras, estas mencionaron tener
complicaciones con los limites en el caso 1, con los ejercicios en el caso 2y con el
traslado de la persona con discapacidad en los casos 3 y 4. En tanto el caso 5 no
reconoce dificultades.

De esa manera establecer limites, hacer ejercicios de rehabilitaciéon en casay contar
con medios para salir de casa sin complicaciones son dificultades que las
cuidadoras tienen, ya sea por falta de informacién acerca del tema, orientacion
profesional o falta de trasportes accesibles (infraestructura en la comunidad) para
la persona con discapacidad.

e Sobre los “FACILITADORES” que requiere el cuidador-a

El Caso 1 menciond “No sé si ser mds dura oh (risas) ...pero a veces o sea yo digo
que este es como se puede decir, no un problema, si no es por la misma situacion
que viven los ninos y a veces los tenemos que saber entender”.

El Caso 2 comentd “Mds que nada necesitaria eso terapias...pero pues la
comodidad de cada una no...sss.. para mi mejor seria aqui en la colonia...me han
dicho de oftros institutos pero el traslado es lo que me cuesta no es que no lo quiera
llevar”.

El Caso 3 senald “A la mejor un apoyo, pero fisico, alguien no, de una persona
confiable y ah, pero yo no estaria tan tan, si me gustaria tener una persona
confiable, que me ayude, como mamd, hermana, hija, pero no la hay”.

El Caso 4 respondid “Asi de cuando estaba mds chico ahorita, ya me es mas fdcil
porque él ya aprendio cosas, ya se sabe, se sabe desvestir a la mejor, no vestir y si
ya se viste él como un 60 por ciento o 70, él ya se sabe vestir aja”.

El Caso 5 indico “No”, negando la existencia de medios o recursos que la pudieran
ayudar al cuidado de su hijo.

Haciendo un andlisis de los casos, el caso 1 requiere estrategias para establecer
limites, el caso 2 contar con un centro de rehabilitacion cercano para su hijo, el caso
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3 alguien que la apoye en el traslado de la persona con discapacidad, el caso 4 no
refiere ningun facilitador y el caso 5 no reconoce alguna situacion en la que pudiera
necesitar ayuda.

Como se observa no todas las cuidadoras reconocen algun recurso o medio que les
ayude al cuidado de su hijo con discapacidad, sin embargo, las que lo mencionan
dejan ver que sus necesidades son recibir orientacion profesional para aprender a
poner limites, tener servicios institucionales cercanos y contar con ofras redes de
apoyo.

e Respecto alos “CAMBIOS EN LA VIDA” del cuidador-a

El Caso 1 menciond “Pues nunca lo tome como una carga ni lo tome como si fuera
algun...algo pesado, si no gracias a dios a mi me ha dado la paciencia y a la mejor
no he sido una madre ejemplar”.

El Caso 2 senald “Ya no salimos como antes. Ahorita estaba escuchando ella musica,
pero le digo bdjale porque luego no, no soporta mucho ruido, ahora subele, ahora
bdjale, ahora haz esto, ahora no hagas esto, no comas estas cosas que €l no puede
comer”.

El Caso 3 indicé “No puedo hash, con cambios pues estar aqui en la casa,
mmm(pensando)...pues aprendes, he aprendido muchas cosas que no sabia, pues
casi casi casi soy enfermeraq, tienes que aprender a ser paciente eh(pensando)... a
tomar las cosas con mds calma™.

El Caso 4 senald “cuando estaba chiquito pues me facilitaba mads, porque pues
estaba chiquito, pues ya que crecio pues ya no tan...bueno nada mas por el peso
aja, ya estd mas grande pesa mas”.

El Caso 5 respondid “Ninguno”, indicando que para la cuidadora nunca hubo
cambios de vida que pudieran estar relacionados con la discapacidad de su hijo.

Sobre lo anterior, el caso 1 no senald cambios, el caso 2 menciond una reduccion
de tiempo libre y otros aspectos familiares, el caso 3 lo relaciond con nuevos
aprendizajes, el caso 4 con el crecimiento fisico de la persona con discapacidad y
el caso 5 no senala cambios.

De manera general las cuidadoras asumen que aprender a tener paciencia, estar
mas tiempo en casa y adquirir conocimientos de enfermeria, son cambios que han
tenido en su vida desde que cuidan a una persona con discapacidad. Incluso la
facilidad con la que cuidaban a su hijo con discapacidad ha cambiado, ya sea por
el peso, tamano o esfuerzo fisico que implica.
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o Sobre las “CONDICIONES DE LA VIVIENDA”

El Caso 1 menciond “No porque pues él se puede mover para acd y para haya”.

El Caso 2 indicd “La obstruyen si si si, mmm (pensando)... pues nos gustaria un
espacio mds grande verdad, pero pues no se puede porque si, o0 sea él necesita un
espacio mas, quizas acolchonado ahi, para que él ande mds a gusto en el suelo
porque como se arrastra’.

El Caso 3 senald “No obstruyen ni tampoco facilitan estdn en un punto medio, o sea
no me puedo quejar, no me puedo quejarme, porque como te dije soy afortunada,
porgue mucha gente que no tiene casa. A la mejor si le falta un piso haya, uju, pero
no lo veo tan, no lo veo tan grave”.

El Caso 4 contestd “Pues parte de la vivienda se adaptd a él, se le hizo la rampa, se
hicieron como dos rampas(pensando)...me facilita pues porque una rampa se le
facilita mds a él, también se le pusieron unos tubos para que él entrara al bano y se
le facilita porque él de ahi se agarra”.

El Caso 5 respondid “No” indicando que las condiciones de la vivienda no han
obstruido ni facilitado el cuidado de la persona con discapacidad.

Como se aprecia las condiciones de la vivienda no siempre son un factor que
obstruye o facilita el cuidado de la persona con discapacidad (dependiendo de
cada caso), sin embargo, las cuidadoras que lo percibe como obstrucciéon, senalan
que el material de construccion, la falta de espacio en el hogar y la falta de suelo
son un problema. Aunque destaca el caso donde la cuidadora ya realizo las
adecuaciones a la vivienda como la construccion de rampas y colocacion de
tubos.

o Sobre las “CONDICIONES DE LA LOCALIDAD”

El Caso 1 senald “No porque a él, le han ayudado (pausa)...ayudado a ser mds
independiente o sea porque yo no creas que lo dejo (pensando)...si tan(pausq)...si,
siyo le digo ve a la tienda, yo nomas le digo que tenga cuidado”, indicando que las
condiciones de la localidad no han sido un problema para el cuidado de la persona
con discapacidad.

El Caso 2 contestd “"Obstruyen, tan solo las subidas, bajadas, este espacio esta plano,
pero desgraciadamente no ocupamos nada mds aqui lo plano, a veces tenemos
que ir para alld o para alld, ahorita pues si el trasladarlo eso es lo que cuesta, pues
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El Caso 3 senald “Las banquetas estdn ocupadas o no estdn amplias como para que
ellos puedan andar, no facilita, se supone que las banquetas son para que uno
deambule por ahi, pero no... la basura luego la gente tira mucha basura. Luego los
camiones no puedes andar con ellos, no hay como subir una silla”.

El Caso 4 contestd "Obstruyen...mmm casi no hay rampas, no hay banquetas
anchas, estdn muy chiquitas...mmm pues donde quiera dejan los carros no les
facilitan a ellos (silencio)...un camidn pus no te llevan o una silla (pensando)...pues
los coches bueno ve que le digo que no te llevan”.

El Caso 5 respondidé "Obstruyen”, indicando que las condiciones de la localidad si
han sido un problema para el cuidado de la persona con discapacidad, lo han
dificultado.

Sobre lo anterior, el caso 1 no senala problemas, el caso 2 senala que obstruyen las
condiciones del sitio, el caso 3 menciona una falta de conciencia por parte de Ias
personas de la localidad, el caso 4 senala la falta de rampas y tfrasportes accesibles
y el caso 5 refiere que obstruyen.

De modo que las condiciones de la localidad obstruyen el cuidado de la persona
con discapacidad (dependiendo de cada caso), debido a que las calles,
banquetas y trasporte publico no estdn adecuados a sus necesidades vy la falta de
cultura civica entre los habitantes complica la situacioén.

Categoria 5. Situacion del cuidador

En relacion al contexto que rodea al cuidador en seguida se senalan las siguientes
categorias, que en sintesis denotan la falta de apoyos o servicios gubernamentales
para las cuidadoras, la falta de tiempo para si mismas y algunas aspiraciones que
pudieran demostrar la presencia de otras posibles necesidades. Ademds, que, en
comparacion con la categoria de necedades sentidas, refuerzan las afirmaciones
que estas hacen en ese apartado.

e Respecto ala “FALTA DE APOYOS Y SERVICIOS” para el cuidador-a
El Caso 1 menciond “Pues como seria ahorita el econdémico que estdn dando...pues

porque con eso me ayudaria para pasajes con minino...o sea seria de mds ayuda...
pero puesss esperemos que ya mero llegue. Para mi o para Elias, pues que seria, pues
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por decir que la atencidn sea mejor en el seguro porque pues a veces no tienen
fodos los recursos y a veces hay que pagar”.

El Caso 2 senald “Pues yo tengo digamos el Seguro Social de parte de mi esposo,
pero eh ahi el punto, siempre siempre nos dedicamos mds al nino, que yo no me he
ido a checar pero en si yo creo una consulta médica no, mds que nada, ahora con
tantos estudios médicos que hay para la mujer”.

El Caso 3 respondidé “Yo creo que un seguro para aqui atenderse uno, de pues por
enfermedad no, estudios asi. A la mejor de vivienda, me hace un apoyo de vivienda
a la mejor, me hace falta un apoyo para agrandar mi hegocio o0 que crezca mi
negocio o para poner otro tipo de negocio”.

El Caso 4 senald "Pues apoyo al negocio y apoyo a la vivienda, para agrandarlo,
para ampliarla o hacerle un cuarto a él”.

El Caso 5 contestd “No”, negando la necesidad de servicios y recursos para cuidar
a la persona con discapacidad o de si misma.

En relacion a la falta de apoyos y servicios, se observa la falta de recursos
econdmicos en el caso 1, la falta de tiempo disponible para asistir al médico en el
caso 2, la necesidad de contar con un servicio médico que atienda a la cuidadora
y tener otros apoyos sociales en el caso 3, la necesidad de contar con ofros apoyos
sociales en el caso 4 y la negacion de mds necesidades en el caso 5. Contexto en
el que se aprecia que la falta de recursos econdmicos, seguridad social, apoyo para
la vivienda o negocio son apoyos que necesitan las cuidadoras.

e Acercade las “ASPIRACIONES” del cuidador-a

El Caso 1 menciond “Que mi hijo sea totalmente independiente(silencio)...ese seria
mi mayor alegria”.

El Caso 2 contestd “Pues que siempre haya el apoyo de la familia, la cooperacion o
sea mas mds con él, porque pues como quien dice, nosotros somos mas
independientes, podemos caminar, hablar, tomar las cosas, pero mds mds con él”.
El Caso 3 senald “Pues tener mds recursos para ampliar mi negocio, porque luego
pues aqui no hay nadie que se entere, venderlos en otra parte, en la colonia, talvez
venderlo por internet...luego dicen que se puede no...nada mds que ahorita no sé,
no he podido, no he aprendido a usar la computadora...necesito a alguien que me
ayude con eso”.

El Caso 4 contestd “Bueno un dia, ofras ocupaciones aja (pensando)... pues nada
mas.”
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El Caso 5 respondidé “No”, negando que exista algo que la ayude a sentirse mejor,
aumentar su bienestar o mejorar la situacion por la que atraviesa.

Sobre lo anterior, marcando una relacidon entre necesidades y aspiraciones, el caso
1 desearia que su hijo fuera totalmente independiente, el caso 2 conservar el apoyo
familiar hacia su hijo, el caso 3 tener recursos y medios para ampliar su negocio, el
caso 4 refiere la necesidad de tener otras ocupaciones y el caso 5 no reconoce
alguna necesidad.

De esa forma tener ofras ocupaciones, seguir contando con el apoyo familiar y
contar con medios y recursos para ampliar su negocio, son situaciones que las
cuidadoras necesitarian para sentirse mejor.

o Respecto alas “ACTIVIDADES SIN LA PERSONA CON DISCAPACIDAD”

El Caso 1 menciond “Pues nada mas me queda una hora cuando estd en la escuelq,
pues es cuando estoy sentfada...es cuando digo que me siento me relgjo y ya sale
de la escuela a tareas. Bueno a la comida a hacer tareas. En ese tiempo me quedo
fuera de la escuela y me siento ahi'y ahi me quedo hasta que salga el”.

El Caso 2 senald “Pues no, nada, mas luego tenemos ratitos en que nos salimos haya
afuera y nos despejarnos ahi tantito a tomar el sol, a estar con mis ninas, con mi
esposo, siestd ély sino, nada mds con mis ninas, pues no asi salir a alguna otra parte
no rara la vez nos encontramos a unas amigas ahi'y a platicary ya es todo”.

El Caso 3 contestd “Pues trabajar, trabajo dos veces a la semana, siempre estoy
aqui”.

El Caso 4 respondid “Ah pues todo lo del hogar, la comida, ir al mercado, ir a traer
las cosas, la mercancia pues para aqui tengo que salir(pausa)...pues si cuando
tengo algun pendiente tengo que salir”.

El Caso 5 menciond “No...el no camina”, indicando que ella lo cuida, no realiza una
actividad sin la persona con discapacidad y se encuentra una gran parte del tiempo
a su lado, para la cuidadora no hay otra realidad.

Palabras que demuestran el apoyo constante que ofrecen las cuidadoras y sus
multiples ocupaciones, razdn por la que no cuentan con tiempo libre para si mismas.
Asi se observan en los casos 1,2,3, 4y 5, solo el caso 2 refiere algunos momentos de
esparcimiento.
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Por lo anterior, es corto el tiempo que las cuidadoras pasan sin las personas con
discapacidad y pocas las actividades que realizan solas. El tiempo libre lo emplean
para trabajar, hacer las actividades del hogar o descansar.

« Sobre las “ACTIVIDADES DE OCIO, RECREACION Y SOCIALIZACION” en
cuidadores o cuidadoras

El Caso 1 menciond “Ninguna, no tengo tiempo™.

El Caso 2 senald “Ver la tele (risas) es lo Unico, alguna pelicula, a veces ando ahi con
mis ninas que, dibujando, pero no no, hasta eso las novelas no, me gustan mds las
series policiacas o el Exatlon. Ahi ahi, sale nuestro estrés creo con el Exatldn y ahi nos
mantiene tranquilos”.

El Caso 3 respondid "“Pues luego ir con mi mamd, salir a platicar, a comer, aunque
sea aqui cerca, cerca de la colonia, aqui arriba, aqui abagjo, pero salir a comer
cerca, porque luego no puedo irme tan lejos de aqui porque estd el. Ver la tele”,

El Caso 4 senald “A pues ver la tele (pensando)... mmm nada mds, comer
chocolates que luego me gustan aja”.

El Caso 5 indicé “Ir a visitar a mi familia de acd abaqgjo... platicar... ir al
mandado...salir”.

En relacion a los casos presentados, se observa que el caso 1 no cuenta con tiempo
disponible para realizar actividades de ocio o recreaciéon, mientras que los casos 2,
3, 4 y 5 reflejan tener momentos de ocio o esparcimiento a pesar de sus
circunstancias.

Lo que deja ver que las actividades de ocio o esparcimiento siempre son en casa o
cercana a ella, pudiera ser por la falta de fiempo, recursos y la imposibilidad para
dejar solo a la persona con discapacidad o frasladarlo a otros lugares.

e Acercadel “TIEMPO DE DESCANSO”

El Caso 1 contestd “Hayyy puess yo cuando estoy cansada la verdad me siento y ya
no hago nada. Nos sentamos los dos comemos y nos agarramos una media hora o
una hora”.

El Caso 2 senald “Pues una hora, una hora mas, por el Exatldon, dos horas es lo que
dura, esas dos horas, mds mads esas dos horas”.

El Caso 3 respondid “Pues una hora...en lo que veo la tele”.
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El Caso 4 menciond “Una hora, pues no, que yo tenga, tantito veo la tele y tantito
me tengo que apurar, mucho descanso no”.
El Caso 5 senald “Casi no tengo descanso”.

Donde se observa que las cuidadoras no perciben un tiempo mayor de descanso al
que senalan, lo que denota una falta de tiempo para si misas, incluso el caso 5
senala de forma puntual la falta de descanso.

Como se observa las cuidadoras no cuentan mucho tiempo de descanso, una hora
o media hora es el tiempo aproximado que las cuidadoras calculan para su
descanso. Algunas lo asocian al tiempo que dura su programa favorito y otras lo
asumen como falta de descanso.

« Sobre la “SITUACION FAMILIAR”

El Caso 1 contestd “Me gustaria, que mi esposo se involucrara mads en el cuidado de
Elias, que le tuviera mds paciencia, que lo entendiera, porque a veces el piensa que
con una llamada él le va hacer caso y no es asi, hay que estarlo lamando varias
veces para que haga caso”.

El Caso 2 respondidé “Hay dias en que nos volvemos guaaaa porque grita y grita y
grita y grita y si ya le dimos de comer que pasa, tan solo esta nina la chiquita pasa
cercas de ély ya le jala los cabellos, luego nos rasguna porque estd desesperado.”
El Caso 3 menciond “Yo siento que es buena... a la mejor nos hace falta un poco te
digo o sea eh no, es un crédito grande para hacer lo que queramos, queremos de,
queremos hacer eh la casa mds grande, porque no se ha podido, porque yo mi
sueldo pues no alcanza”.

El Caso 4 senald “Buena...eh buena”

El Caso 5 menciond “Bien estamos bien... porque mucha gente regana a sus
enfermos nosotros no”.

Sobre la situacidon familiar y las posibles necesidades de las entrevistadas, el caso 1
senala la falta de involucramiento de parte del padre y el caso 3 la falta de recursos
econdmicos de la cuidadora.

Como se aprecia la falta de recursos econdmicos, los roces familiares y la nula
participacion de la pareja son situaciones que complican la dindmica familiar y las
actividades de cuidado. Sin duda influyen en el cuidador y las maneras en las que
se enfrenta a los problemas de su dia a dia.
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Categoria 6. Necesidades sentidas

Retomando las definiciones de Bradshaw, se encuentra que las necesidades
sentidas son aquellas carencias que son percibidas por el propio individuo, a juicio y
razonamiento del mismo. Siguiendo esta idea se senalan las siguientes categorias,
en razéon de las necesidades que afirman o niegan los cuidadores, desde sus
vivencias.

e De “INFORMACION Y CAPACITACION”

El Caso 1 senald “No porque gracias a dios me han abierto muchas puertas, he ido
fanto a los mejores hospitales, he ido como ha a las mejores instituciones y pues si
me han dado las herramientas necesarias para el cuidado de él. Como por decir
como lo debes de tratar, como debes de hablar con él, en que momento tienes que
decirles las cosas”.

El Caso 2 menciond “Si, porque pues por como dije hace rato de que hay ocasiones
en que no sé como hacerle para que €l haga alguna actividad, este no sé si esté
bien como yo lo haga y pues no tiene nada de malo escuchar alguna otra opinion,
luego consultamos YouTube, él porque le digo esa cosa es demoniaca, nos hemos
basado en el internet, a veces por el medicamento que nos dan”.

El Caso 3 contestd “Si...de hecho el aho pasado estuve acudiendo a recibir
capacitacion al INP, sobre como hacerle las curaciones, porque ellos dicen como
ustedes son las expertas, ustedes se vuelven expertas en el cuidado de sus hijos”.

El Caso 4 senald “Si, ha porque me mandaron a un curso, no pues nada mads ahi
nos la dan consulta, cuando ya termina su terapia, o sea como ahorita que ya
salimos, la terapia ahi nos la dan, luego luego de la escuela, ahi nos dieron como
cuatro terapias”.

El Caso 5 indicd “No”, negando la falta de informacion y capacitacion como una
necesidad.

Referente a las necesidades de informacion, el caso 1,3 y 4 senalan haber recibido
un curso o capacitacion para atender a su hijo. Sin embargo, entre estos, solo los
caso 3 y 4 senalan haber sentido esa necesidad. En relacidon al caso 2, este
demuestra una clara necesidad de orientacion para lograr la actividad fisica de su
hijo y el caso 5 menciona un no rotundo.

De tal forma, recibir informacién o capacitacion profesional para cuidar a su hijo, si
es una necesidad para algunas cuidadoras ya sea para recibir orientacion
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profesional o escuchar otras opiniones. Solo dos cuidadoras mencionan que no es
necesario.

« “ECONOMICAS”

El Caso 1 contestd “Si, para los pasajes en el fransporte...porque pues porque pago
pasajes diario...en la comida pues no me preocupaq, pues porque gracias a dios,
dios nos ha bendecido. También como por decir los aparatos que estdn mads caros,
pero a mi el Audiologo me dijo que no iba poder escuchar bien con los aparatos,
pero hay que sea el tiempo de dios...yo no puedo ir mds allg”.

El Caso 2 respondid “De que, si nos hace falta, si nos hace falta, porque mi esposo
gana pues poco y este mds que nada, yo no tengo un gasto como otras senoras,
que dicen tanto es para ti para que tu le metas en los alimentos y todo eso y tanto
va ser para mi para los pasajes”.

El Caso 3 contestd “No.., estamos bien le digo que soy afortunada porque luego veo
los demds casos de ofras personas y digo por lo menos él estd ahi, estd aqui y me
deja hacer las cosas”.

El Caso 4 indicd “A no, pues como yo tengo negocio y mi esposo me da el gasto”.
El Caso 5 respondié “Si”, indicando que la falta de recursos econdmicos es una
necesidad que observa en su dia a dia

De manera particular los casos 1,2 y 5 senalan la importancia de los recursos
econdmicos en su vida diaria. Los casos 3 y 4 refieren lo contrario.

Como se observa los recursos econdmicos si son una necesidad para algunas
cuidadoras y para ofras no tanto. Sin embargo, llama la atenciéon la connotacion
religiosa que una de las cuidadoras otorga a su discurso y la actitud positiva que ofra
de ellas tiene al asumirse afortunada.

o De “APOYO EMOCIONAL”

El Caso 1 menciond “No porque...Bueno si lo he recibido, porque si me han
ayudado...pero pues te digo que dios me ha puesto los medios...bueno no todos los
medios...pero como convivo con terapeutas, psicologos...pues con ellos mismos
hemos este aprendido y me han ayudado mucho también ellos”.

El Caso 2 contestd “Pues no, no, porque en el Teleton nos daban ese, esas sesiones,
[pero no, no, NO Crec que sea necesario. Yo siento que estoy bien, no no estamos, asi
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como esperanzados, deprimidos, asi nos deprimamos por lo que es pues, no porque
uno estd bien consiente de lo que puede ser...lo que le pasa a mi hijo”.

El Caso 3 senald “Si...en su momento si y la he recibido para asimilar todo esto, todo
esto que paso...si para asimilarlo, porque en un inicio estaba en el papel de victima
y asi, pero ya después ya'.

El Caso 4 contestd “Pues no sentila necesidad, pero pues sime mandaron, y si si fui...
pues si nada mds fue poquitas bueno me dijieron que son poquitas no...bueno paro
mi si son pocas”.

El Caso 5 senald “No"”, indicando que el apoyo emocional no es una necesidad
que ella identifique.

Sobre la necesidad de apoyo emocional, los casos 1,2,4 y 5 senalan no haber tenido
la necesidad de recibirlo. Solo el caso 3 refiere haber tenido esa necesidad y acudir
para asimilar la discapacidad de su hijo. Pese a lo anterior los casos 1,2 y 4 han
recibido apoyo emocional en las instituciones correspondientes.

Por lo anterior, el apoyo emocional no es una necesidad para las cuidadoras,
debido a que una de ellas refleja plena confianza en su religidon y otras demuestran
haber recibido esa atencidn, sin haberlo solicitado. Solo una cuidadora menciona
haber requerido ese apoyo en algun momento de su vida.

e De “APOYO EN EL CUIDADO DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD”

El Caso 1 indicd “No porque yo siempre estoy con Elias y cuando mi esposo estq, si
lo cuida, lo dejo un rato con él, se lo encargo y me voy”.

El Caso 2 respondid “Pues hasta ahorita no puedo exigir tampoco porque le digo mi
nina la chica ya me apoya y si desde ahorita lo estd haciendo espero que asi
continUe, se estd ensenando a hacer cosas pues yo digo que no son aptas para su
edad, pero si, ahi nos vamos apoyando, no puedo exigir mas”.

El Caso 3 contestd “Si...pero luego mi familia, mi mama, hermana no se involucran.
No saben lo que tiene, si les platicd lo que luego me han dicho ahi en el instituto,
pero no...n0 como que no entienden...les da miedo que le pase algo...cuando yo
me voy”

El Caso 4 menciond “No a la mejor si lo necesitaba cuando estaba chiquito, pero
ahorita ya no, ya mis hijos tienen una vida, su vida, ya aprendi a través del tiempo”.
El Caso 5 respondid “No”, indicando que el apoyo en el cuidado de la persona con
discapacidad no es una necesidad para ella, respuesta que es entendible debido
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a que en otras preguntas la cuidadora menciona el apoyo de una hija, su cunada
y esposo.

En relacion a los casos presentados, se aprecia que los casos 1, 2, y 5 no fienen
necesidad de apoyo familiar en el cuidado de la persona con discapacidad. Sin
embargo, los casos 3 y 4 muestran otras realidades, dado que eel caso 3 refleja la
ausencia de apoyo familiar por parte de la familia extensa y el caso 4 menciona
haber tenido esa necesidad en otro momento de su vida.

Por tanto, se aprecia que el apoyo en el cuidado de la persona con discapacidad
si es una necesidad para algunas cuidadoras y para otras no tanto puesto que ya lo
reciben.

« De “APOYO EN ACTIVIDADES DOMESTICAS”

El Caso 1 menciond “No, porque mi esposo se encarga de la parte econdmica y yo
como tengo tiempo me encargo del cuidado de Elias”.

El Caso 2 senald “A veces si, a veces si porque también pues como digo son ninas
yyy luego también quieren estar jugando o viendo el celular y todo eso, pero ya les
digo apaguen eso, apdyenme y pues no queriendo silo hacen, pero si si un poquito
mds de apoyo si estaria bien”.

El Caso 3 indicd “Si...porque luego uno quiere el apoyo, luego mi hijo le digo
ayudame a cambiarlo, ayddame a darle de comer y lo hace, pero luego deja todo
regado, estas cosas por aqui, los panales por haya...no lo hace como uno
quisiera...pero siluego le digo”.

El Caso 4 senald “Si, pues porque yo digo a la mejor ya tengo el monton de trastes o
el montdn de ropa y a la mejor joye venme ayudarl!”.

El Caso 5 respondid “Todo me hace falta”, indicando una posible falta de apoyo en
cuanto a las actividades domésticas, un mayor involucramiento de los integrantes,
mayor apoyo.

Sobre el apoyo en actividades domésticas, los casos 2, 3, 4 y 5 sugieren la existencia
de esa necesidad en sus vidas. A excepcion del caso 1 que senala no tener esa
necesidad, debido al rol que tiene asumido.

Como se observa el apoyo en actividades domésticas puede ser una necesidad
para algunas cuidadoras y no tanto para otras. Liama la atencidn el caso, donde la
cuidadora asocia la realizacion estas actividades y el cuidado de los hijos como una
responsabilidad de ella.
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e De “TIEMPO LIBRE”

El Caso 1 senald “Pues no porque me gusta estar con él...me gusta convivir con ély
me gusta estar al cuidado de él porque no me gusta encargarlo”.

El Caso 2 menciond “En ocasiones, tan solo como le digo, mi nina quiere ir qué a
conocer al cine o que yo no conozco x parte, x lugar, en ese, en ese momento pues
si, pero pues luego se me olvida y ya”.

El Caso 3 indico “Si...como necesidad sila he tenido porque no da tiempo de nada,
luego quiero estudiar y asi hacer cosas para la realizacion personal pero no da
tiempo”.

El Caso 4 respondid “Si, he querido tener mds tiempo libre, pero no no puedo, ah
pues por todo lo que tengo que hacer, estar con la familia, cuidarlo, darle de comer,
0 sea el negocio, me absorbe mucho”.

El Caso 5 comentd “Sii a veces si”, confirmando la necesidad de tener mads tiempo
libre.

En este contexto, el caso 1 no refiere la necesidad de mds tiempo libre, el caso 2
sugiere falta de tiempo libre e inclusive la falta actividades de ocio o recreacion de
toda la familia, el caso 3 afirma la existencia de esa y otras necesidades, el caso 4
sugiere la falta de tiempo libre y el caso 5 refiere que en ocasiones puede llegar a
sentir esta necesidad.

De manera general, tener mdas tiempo libre si representa una necesidad para las
cuidadoras, debido a que esto les permitiria estudiar, descansar, realizarse como
persona o tener momentos de ocio y recreacion. Solo una cuidadora niega tener
esta necesidad.

o De “SER ESCUCHADA"

El Caso 1 menciond “No porque tengo muy buena comunicacion con mi esposo...
porque pasa algo y lo platicamos los dos. Soy muy rara pero casi no platico con
nadie... de mis cosas o lo que pasa en mi casa aqui se queda...yo no soy de las
personas que...bueno a la mejor hago mal vas a decir...pero yo no soy de las
personas que por ir la platicar mi situacion a alguien o con una amiga me va venir a
arreglar la situacion”.

El Caso 2 contestd “Pues mdas que nada un especialista, a alguien que me diga sabes
qué, pero pues esos son suenos muy muy este dices pues no muy légicos digamos
de que uno quisiera ya ya la atencion y ya en el proximo mes lo empiezan a hacer,
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que alguien me escuchara y que si tomara en cuenta este espacio, este lugar para
que hicieran un instituto. Un instituto en donde ellos pudieran hacer este terapias,
ferapias, pero que escucharan enserio”.

El Caso 3 senald “Si, pero le digo con mis amigos es al revés yo los escucho, casi les
doy terapia y me cuentan sus problemas, se desahogan conmigo, yo los escucho,
vienen aqui'y yo los escucho, por eso quiero estudiar psicologia”.

El Caso 4 indicd “si, pues porque luego traer cosas no o dices ah quiero comentar
esto o quiero platicar”.

El Caso 5 senald “Si”, afirmando que ha requerido ser escuchada

Sobre la necesidad de ser escuchada, el caso 1 niega la presencia de esta
necesidad, mientras que los casos 2,3,4 y 5 sugieren la existencia del mismo.
Principalmente el caso 2 que refiere la necesidad de ser estuchada por una
autoridad, profesional o entidad correspondiente que pueda darle atencidn
especializada a su hijo o en su caso crear un centro de rehabilitacion en la colonia.

Si bien no todas requieren ser escuchadas, llama la atencién el significado que cada
una de ellas le da. Mientras unas quieren ser escuchadas por pareja, amigos o gente
cercana, otras desearian ser escuchadas por autoridades o especialistas para que
estos les den alternativas de solucidon a sus necesidades.

o De “RECONOCIMIENTO”

El Caso 1 menciond “No porque...mi familia...bueno ahora si que mi familia
practicamente desde que Elias nacié como que no todas, pero ha habido parte
de mi familia que...también lo ha menospreciado y como que eso a mi...como te
diré...como que ha hecho que me aleje de mi familia”.

El Caso 2 respondid “No, no simplemente, asi como dicen, mi familia dice, estamos
actuando bien y la gente va pensar lo que quiere pensar. NO no creo que sea
necesario porque es una labor que se haria por cualquier hijo”.

El Caso 3 contestd “No...como tal no que alguien me diga lo estds haciendo bien
no...porque yo sé que estoy cuidando bien a mi hijo, le he dado los cuidados que él
requiere y afortunadamente me he rodeado de personas que, si me dicen, luego
me dicen te admiro. No pues porque solo somos nosotros”

El Caso 4 senald “Pues si, pero quien te lo da, ah pues dices ya lo cuide, y no pues
quien te lo reconoce psss todo lo que haces, algun documento que diga a pues lo
cuido buen o lo cuida al 100 o lo cuida al 50, pues no nadie”.
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El Caso 5 contestd “Si”, afirmando que si desearia ser reconocida por los cuidados
que redliza.

Como puede apreciarse, el reconocimiento no es una necesidad en los casos 1, 2y
3, e inclusive muestran indiferencia ante los comentarios o actitudes que presentan
familiares, conocidos o vecinos. Solo el caso 4y 5 lo senalan como una necesidad.

A groso modo el reconocimiento de las actividades de cuidado no son una
necesidad para fres de las cuidadoras, mientras que para otfras si implica una
necesidad importante para su vida.

e De “DESCANSO”

El Caso 1 menciond “Te digo que cuando lo requiero me lo tomo no soy
asi...tampoco tan...como te diré...cuando yo siento que ya me siento cansada...yo
fomo mi descanso...mira a mi no me interesa nada ni el que hacer y mi hijo pues se
sienta igual conmigo...no es tanto problema pues él se sienta igual o sea cuando
estamos ya sentados o es tiempo de sentarnos él se va conmigo o agarramos un
rato de ver tele o sea es el descanso para nosotros”.

El Caso 2senald “En ocasiones, porque le digo luego nisentimos, porlo que hacemos
con él, estamos aqui, él estd enojado, luego lo entretenemos, se calma y a veces
nos salimos un rato al patio, él sigue asi jugando”.

El Caso 3 contestd "Si, porque luego no hay tiempo a veces cuando estoy
cansada y estoy aqui, estoy asiy me acuesto con él, vemos la tele y descanso”.

El Caso 4 senald “Si, porque luego estoy cansada, pues si ya estoy cansada, y dices
no pues ya me quiero descansar o dormiry pues no”.

El Caso 5 contestd “No”, senalando que no requiere descanso.

A grosso modo se aprecia que los casos 1y 5 no requieren descanso, mientras que
los casos 2,3 y 4 si lo asumen como una necesidad, principalmente el 3 y 4 que
mencionan estar cansadas.

A pesar de lo anterior no todas las cuidadoras asocian el descanso con una

necesidad, sin embargo, hay otfros casos donde las actividades de cuidado y sus
multiples ocupaciones, hacen que se olviden de ello.
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e Necesidades “ESPIRITUALES”

El Caso 1 menciond “Yo siempre he puesto en primer lugar a dios, el por qué, porque
es el que me ha ayudado es el que me ha dado la fuerza y no es religion para mi
simplemente dios ha estado conmigo en las buenas y en las malas...ese tipo es la
necesidad que he visto con Elias”.

El Caso 2 senald “Si creo en mi dios este y a veces hago oracioén, pero normal o sea
no lo involucro tanto como diciendo por tu culpa estd asi. No sé como explicarle, no
es una necesidad para mi”.

El Caso 3 indicd “No, considerarlo una necesidad no, porque si creo en dios, pero
tanto tanto para rezarle, ir a misa y pedirle por algo que necesito, no. Creo que para
que uno pueda tener algo que uno quiere, uno tiene que buscar para conseguirlo,
uno tiene que frabajar”.

El Caso 4 menciond "Si, pues porque a la mejor tu si tienes un problema o tienes algo
no pues, no sé, le pides a dios o a tu religion y a la mejor pues te sientes satisfecha
no”.
El Caso 5 respondidé “Si”, afirmando que ha requerido confiar en un ser supremo,
tener creencias religiosas o algo que se le asemeje.

En relacion a las necesidades espirituales, los casos 1,4 y 5 lo senalan como una
necesidad importante en sus vidas, sin embargo, los casos 2 y 3 lo senalan como
algo que no necesitan.

Como se observa las necesidades espirituales o necesidad de creer en una religion
O ser supremo, si son una necesidad para algunas de las cuidadoras, mientras que
para ofras eso no es algo que las ayude o conforte en su dia a dia. Liama la atenciéon
el caso donde la cuidadora asocia a dios con la fuerza o paciencia que ha tenido
para cuidar a su hijo.

o Necesidades “PRIORITARIAS PARA EL CUIDADOR-A"

El Caso 1 menciond “Pues seria la econdmica porque es la que mas me afecta
porque en la educacion pues no. Aunque desde hace tiempo he tenido esas ganas
de tener los medios para crear una fundacion, para darles de comer a estos ninos,
juntarlos, que estén aqui”.

El Caso 2 respondidé “Pues tan solo como antes recibiamos despensas, nos era muy,
mucho este, nos servia mucho tanto para mi familia, toda la familia, no nada mds
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para él, una despensa y para él, pues es que mas lo que usamos en él, es el panal
verdad, pero eso es lo que mas, si he necesitado”.

El Caso 3 senald “Ahorita, tener los recursos para estudiar, porque no he podido
conseguirlos, quiero seguir con la universidad, he consultado escuelas, pero estan en
1500-2000 las mensualidades y si me faltaria dinero para eso. Tal vez hay otras cosas
que necesito ahorita, pero...Ahorita, ahorita si seria eso lo que mads deseo”.

El Caso 4 indico "Viajar viajar nada mds, no sé me da la emocion de viajar a la mejor
en avion, he querido viajar en avion, pues para ver que se siente, para salir viajar
para conocer, hacer lo que se me dé le gana, decir me voy de viaje”.

El Caso 5 contestd “Todo que te dieran todo...casa, dinero”, haciendo referencia las
necesidades econdmicas y materiales que considera le hacen falta.

Tomando en consideracion los casos anteriores, se aprecia que las necesidades
prioritarias de las cuidadoras son econdmicas en el caso 1, asociadas a programas
y apoyos sociales en el caso 2, de recursos econdmicos y autorrealizacion en el caso
3, de tener mas tiempo libre en el caso 4 y de necesidades econdmicas en el caso
5.

Lo que demuestra las diferencias de cada caso y la urgencia con la que desearian
cubrir una necesidad determinada.

e Acercade “OTRAS NECESIDADES”

El Caso 1 menciond “Yo pienso que la necesidad mds importante es que nosotros
aprendamos como ciudadanos o como le queramos llamar, que aprendamos a
fratar a esos ninos, amarlos verdaderamente porque no hemos aprendido esa areq”.
El Caso 2 senald “Es que estamos rodeados de tantas cosas que necesitamos. Tan
solo yo fui casi un ano al CRIT al Teleton, pero me hacian lo mismo como si yo fuera
al médico o sea consulta y consulta. Nunca le dieron una atencién ahi terapias
como dicen terapias, nunca”.

El Caso 3 comentd “Luego quieres hacer, quieres hacer otra cosa para ti, uno como
persona, como para realizarte tu como... bueno yo como mujer, como que qQuiero
hacer muchas cosas, pero pues no puedo porque tengo que estar al pie del candn”.
El Caso 4. No manifestd tener otras necesidades.

El Caso 5. No manifestd tener otras necesidades.

Desde la experiencia de las cuidadoras, el caso 1 senala tener la necesidad de
aprender a tratar a los ninos con discapacidad, el caso 2 tener una atencion
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pertinente para su hijo y el caso 3 lograr su autorrealizacién personal. Los casos 4y 5
no senalan otfras necesidades.

Por lo que las necesidades de las cuidadoras dependen de cada situacion o
contexto que les rodea.

Andlisis de categorias

Tabla 4. Andlisis sintetizado

Categorias Andlisis

Caracteristicas De acuerdo al perfil del cuidador-a, se aprecia que todas las
sociodemogrdficos entrevistadas se dedican a las actividades del hogar, no superan el
del cuidador nivel medio superior e incluso una de ellas no tiene ningun nivel de
estudios. Sus edades oscilan entre los 40 y 60 anos de edad, son
mujeres, se dedican a las actividades del hogar y solo una de ellas
se encuentra separada de su esposo. Respecto a la parte
econdmica, dos de ellas dependen econdmicamente de su
marido, dos realizan otfras actividades para obtener mdas ingresos y
solo una se encuentra laborando, a la par que atiende su negocio,
cuida de su hijo con discapacidad y realiza actividades domésticas.
Noétese que ninguna de ellas cuenta con prestaciones econdmicas

o trabajo estable.

Que, en comparacién con la investigacion documental, las
cuidadoras fienen las siguientes similitudes:

e Con gran frecuencia son mujeres (esposa, hija o nuera)

e De escolaridad media-baja

e No reciben ninguna remuneraciéon econdmica por el cuidado
y asistencia que ofrecen.

e A menudo existe una relacion emocional o familiar con el
paciente (Ramos, 2018, p.32-33).

En donde la edad parece ser la Unica contradiccién, debido a que
Ramos (2018) agrega que las cuidadoras son mayores de 50 anos de
edad y entre las entrevistadas también hay cuidadoras con menos
edad. Aunado a lo anterior, una de las entrevistadas se encuentra
en el Ultimo grado de bachillerato y menciona querer seguir
estudiando, a pesar de su situaciéon y la falta de apoyo en el cuidado
de su hijo con discapacidad.
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Conocimientos
conceptuales

Generalidades del
cuidado

Se aprecia que las cuidadoras asocian el término “necesidad” con

realidades que viven sus hijos, recursos econdmicos que les faltan y
la ausencia de servicios médicos para atender a sus hijos.

Sobre la palabra “discapacidad” ellas lo definen como una
limitacién fisica asociada a un padecimiento fisico o debido a la
ausencia de una parte del cuerpo. Inclusive una de ellas lo define
como una incongruencia de acciones en el ser humano o la
incapacidad para amar a otro individuo, lo que refleja confusion
acerca del término.

Respecto a la “dependencia”, las cuidadoras, lo relacionan con
una condicion fisica que impide hacer actividades por si mismo o
bien un comportamiento psicoldgico, que la persona presenta al
querer estar con alguien, a pesar de sus malos tratos.

Sobre la palabra “cuidado” las mismas infieren un significado
convencional y lo asocian a los verbos cuidar y proteger, mientras
que en el caso del concepto “cuidador” estas lo conceptualizan
como alguien que se hace cargo de otra persona, sabe actuar en
caso de emergencia o conoce el estado médico de una persona.

Como se aprecia sus respuestas son similares al concepto de
“dependencia” que ofrece la literatura y donde el término anterior
se asocia a una condicién fisica que impide hacer las actividades
por si mismo y por su parte requerir la ayuda de ofras personas.

Respecto al término discapacidad, las entrevistadas lo asocian a
una condicién fisica, por lo que sus respuestas son distintas a las que
ofrece la literatura. Para la CIF la discapacidad es un término que
engloba déficits, limitaciones en la actividad vy restricciones en la
participaciéon y no solo una condicién fisica.

Comparando la investigacion de campo y documental, se observa
que el cuidado informal sigue siendo una situaciéon impuesta por las
circunstancias, donde el cuidador no recibe apoyo familiar y realiza
actividades de atencion personal, medicas, domésticas vy
administrativas, asi como ofrece atencidn en hogar, hospital,
escuela o cualquier ofro sitio (Ramos, 2008). Tal y como lo demuestra
la realidad con la realizacion de actividades bdsicas, instrumentales
y avanzadas de la vida diaria, que de acuerdo al fipo de
discapacidad que presente el familiar, serdn mayores en cantidad
o complejidad al momento de realizarlas. Como se observa en los
casos comparados, también se puede apreciar que tener un familiar
con hidrocefalia o Sindrome de Lennox Gastaut, puede ser mads
complejo que atender a una persona con discapacidad fisica u otro
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Percepcion de los
cuidados

Situacion del
cuidador

Necesidades

caso con menor independencia, dada la planeacién que se
requiere suministrar medicamentos, limpiar la sonda u ofras
actividades de higiene, acudir a consultas médicas y realizar ofras
actividades que dependen completamente de la cuidadora y que
en caso de no hacerse pondrian en riesgo la vida de la persona con
discapacidad. Como en el caso 3 donde la cuidadora primaria
programa las horas de comida, bano y aseo personal de su hijo,
dado que este se encuentra imposibilitado para pedirlo, hacerlo,
quejarse o dejar en claro que encuentra incomodo con alguna
situacion.

Derivado de la situacion que enfrentan las y los cuidadores, se
encuentra que la falta de tiempo libre, el estar en casa y la
adquisicion de conocimientos y habilidades, son cambios que las
cuidadoras experimentan en su vida diaria. Informacidén que es
distinta a la que presenta la literatura, a excepcion del tiempo libre
que es uno de los cambios que afirman las cuidadoras. Para una de
ellas, el ser paciente, y adquirir conocimientos de enfermeria han
significado cambios en su vida.

Dada la situaciéon del cuidador-a y los problemdticas enfrentan, las
entrevistadas reflejan que les hace falta tiempo para si mismas,
atenderse y recibir atencidn médica; contar con recursos
econdmicos para solventar sus gastos, ampliar su negocio o tener
los medios para darlo a conocer; recibir orientaciéon profesional para
saber hacer los ejercicios de rehabilitacion o estimular la actividad
fisica de su hijo; mayor involucramiento de su esposo o pareja en el
cuidado de la persona con discapacidad, seguir teniendo apoyo
familiar, tener otras ocupaciones, contar con servicio médico y en
dado caso recibir un apoyo gubernamental para el negocio o la
vivienda.

Las necesidades de las cuidadoras fueron seguir estudiando, salir de
vigje, crear una fundacién para ninos con discapacidad, recibir
recursos econdmicos y materiales para el cuidado de su familiar con
discapacidad y el resto de la familia, alcanzar la superacion
personal y tener una atencidon pertinente para la persona con
discapacidad, ademds de otfras necesidades que se observan en
las matrices anteriores.

Fuente: Elaboracion propia
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3.3.4 Discusion

Sin duda la calidad de vida y demanda creciente de cuidados informales alrededor
del mundo, hace que la realidad del cuidador-a se convierta en un eje temdatico a
investigar desde lo social, dado que la falta de redes de apoyo, la falta de
oportunidades econdmicas-laborales y el aislamiento social, hacen que la realidad
del cuidador-a se complique y se prolongue el circulo de la pobreza, principalmente
cuando la persona dependiente requiere de atencidon médica especializada vy el
cuidador-a no cuenta con recursos econdmicos para atenderlo.

Ante este contexto, surgen las interrogantes, sQué importancia tiene realizar
investigaciones sociales sobre necesidades en cuidadores-as informalese y 3De qué
manera estas investigaciones pudieran contribuir a mejorar la intervenciéon desde lo
social 2.

De acuerdo con Rogero (2010) las y los cuidadores informales no pueden verse solo
como recursos humanos para la atencidon de personas dependientes, sino mds bien
como sujetos de intervencion en la atencidn de servicios comunitarios, dado que el
bienestar de personas con discapacidad o con enfermedades cronicas, dependen
del bienestar del cuidador-a y la ayuda que este le pueda proporcionar. En tanto,
las investigaciones sociales sobre necesidades de cuidadores-as informales sirven
para comprender las situaciones que atraviesan los mismos y a partir de ello ofrecer
intervenciones que eviten la sobrecarga en cuidadores-as.

Contexto donde las y los trabajadores sociales pudieran contribuir ejecutando
estrategias en favor de las necesidades de cuidadores-as informales y a su vez sirvan
para prevenir el sindrome de burnout, padecimiento que aungue nosotros no
podemos diagnosticar como lo haria un médico, podemos prevenirlo identificando
comportamientos, acciones, frases u otros indicios que pudieran indicar estrés,
cansancio o falta de descanso de la cuidadora y a partir de ellos generar acciones
tales como brindar informacidn sobre la importancia del cuidado personal, canalizar
a servicios médicos, psicoldégicos u otros, favorecer el descanso o autorregulacion
de actividades, movilizacion de recursos familiares, concientizacion personal y
familiar sobre los riesgos de sufrir desgaste, entre otros, asi como la aplicacién del
modelo de intervencion en crisis en caso de ser necesario.

En el repertorio de investigaciones cualitativas sobre necesidades en cuidadores-as
primarios-as, imperan los requerimientos de tiempo libre, descanso, apoyo familiar,
necesidad de informacion u orientacion profesional, apoyo econdmico, enfre otros
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relacionados con el bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual, las cuales afectan
al individuo luego de adquirir la responsabilidad de cuidar a una persona
dependiente y dejar de lado aquellas actividades que realizaba con anterioridad.

Enrelacion a estas y otras necesidades, el desarrollo de estainvestigacion contribuye
a la idenfificacion de necesidades relacionadas con infraestructura local,
superacion personal, estrategias para el mejoramiento del negocio, convivencia
con personas con discapacidad y falta de programas y servicios publicos, que son
hallozgos encontrados con la investigacion y se adjuntan al acervo de
investigaciones de este tema dado que contribuye al conocimiento de necesidades
y lo relaciona con aquellas identificadas en el dmbito local.

Contexto en donde, la falta de informacién y apoyo familiar, son supuestos que se
confirman con la investigacion, en tanto la falta de redes de apoyo institucionales
representa un supuesto que de igual manera se niega con los resultados, dado que
el punto no estd en que las cuidadoras-es no conozcan las redes de apoyo
institucionales, sino que se sienten insatisfechas con los servicios proporcionados o
simplemente no se encuentran cerca de su localidad, o que dificulta el tfraslado de
la persona con discapacidad (PCD) y su asistencia a terapias, consultas y otros
servicios.

En ese sentido, las necesidades centrales, versan sobre los servicios que las
cuidadoras-es desean tener cerca de su localidad, la orientacion profesional que
requieren para atender a su hijo y el apoyo familiar que solicitan, debido a que esto
les ayudaria a sentirse seguras sobre los cuidados que proporcionan, facilitar su labor,
Nno senftirse solas y ser escuchadas por un profesional.

Acerca de estos y otros hallazgos, quedan sin resolver las preguntas: gcudles son las
necesidades que presentan los cuidadores informales del género masculino?, s;Qué
nuevas necesidades refieren las familias y los cuidadores-as de personas con
sindrome de Lennox Gastaut u ofros padecimientos complejose, 3Qué datos
aportan las investigaciones cuantitativas o mixtas sobre necesidades en
cuidadores?

En virtud de lo anterior se sugieren la investigacion de necesidades centradas en
cuidadores informales del género masculino, que serviria para comparar sus
dificultades y las que tienen las cuidadoras y con base en ello determinar si desde
Trabajo Social es necesario realizar una intervencion diferenciada. Lo mismo para
abordar las necesidades desde un enfoque cualitativa o mixto y con base en ello
generar nuevas aportaciones en el estudio de las necesidades.
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Capitulo 4. Trabajo social y su
atencidon con cuidadores-as
iInformales
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4.1 Concepto, objeto y funciones de Trabajo Social

Para establecer una relacion entre lo social y las necesidades de cuidadores-as
informales, enseguida se define lo que es Trabajo Social, su objeto de intervenciéon y
funciones generales que el o la Trabajadora social pudieran desarrollar en
determinados contextos, dado que conocer la naturaleza de Trabajo social sirve
para vislumbrar aquellas dreas de intervencién y las formas en las que el trabajador-
a social pudiera intervenir en cada problema y en que dimensiones de ese
problema, debido a que en un equipo mullidisciplinario pueden existir distintos
profesionales interviniendo en un determinado problema pero solo Trabajo social es
el que se encargard de la parte social (Reyes, 2012).

Siguiendo a Natalio Kisnerman (2005), Trabajo Social es:

La disciplina que se ocupa de conocer las causas-efectos de los
problemas sociales y lograr que los hombres asuman una accioén
organizada, tanto preventiva como transformadora que los supere.
No es simplemente ejecutora de lo que otras disciplinas elaboran.
Interviene en situaciones concretas que muestran determinadas
carencias, investigando y coparticipando con los actores en un
proceso de cambio.

Alavez, es una profesion, en tanto tiene histéricamente asignada una
diversidad de dreas en las que realiza su prdctica (p.97).

Concepto que sirven para identificar al Trabajador-a Social como un movilizador en
los procesos de organizacion y participacion social, debido a que influye en la
autogestion y empoderamiento de los sujetos sociales para la resolucion de sus
propias necesidades y problemas sociales.

Aclarando que el o la frabajadora social no es un reformador o lider revolucionario,
aungue sus antecedentes asi lo marquen, debido a que conceptualizarlo asi, lo ha
levado a perder su perspectiva profesional como disciplina y con ello las
necesidades y problemas sociales como objetos de estudio (Ribeiro, Lépez vy
Mancinas, 2007). Que se aclara debido a que en el pasado los reformadores sociales
formaron parte de los antecedentes histéricos de Trabajo social y que en la
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actualidad buscan ser superados para no confundir la practica de la disciplina, con
la asistencia social.

Siguiendo con el concepto de Natalio Kisnerman, sus palabras también revelan que
el frabajador social no es un auxiliar de otros profesionales, como anteriormente se
senalaba, sino mas bien un profesional con metodologias de intervencion propia,
que, en razén de los conocimientos especificos de su profesion, interviene en las
problemdaticas actuales dotando de alternativas de solucion a los individuos que asi
lo requieren y por lo tanto Trabajo social también es una disciplina.

Nidia Aylwin sostienen que “el objeto de intervencidén de Trabajo Social son los
sectores sociales que tienen limitaciones para satisfacer sus necesidades bdsicas y
requieren de un agente externo para enfrentar y superar la situacion por la que
atraviesan” (Aguilar, 2013, p.32). Donde el o la trabajadora social son los que
afienden las necesidades y problemas sociales y en virtud de lo anterior son el
agente externo que influye en la resolucidon de situaciones, no como alguien externo
qgue toma decisiones por el individuo, sino mds bien como aquel que desarrolla
capacidades y potencialidades para que el individuo se haga cargo de sus propios
problemas.

Como se aprecia Trabajo social cubre una necesidad, tal y como lo hace la
medicina con la salud fisica, la psicologia con la salud mental y en ese sentido
autores como N. de la Red y Del Pra citado por Aguilar (2013) senalan que el objetivo
de Trabajo social es “la facilitacion de acceso a los recursos de los individuos-grupos-
comunidades que plantean demandas o carencias socialmente reconocidas de
responsabilidad social” o bien como finalidad principal “la contribucion para que las
instituciones destinadas a responder las demandas sociales en un determinado
territorio puedan llevar a cabo sus competencias de modo cudalificado,
profesionalmente iddneo y respondiendo a las exigencias reales de la poblacion”.
Que posiciona al Trabajar-a social como el o la profesional que se encarga de
establecer vinculos entre personas que necesitan y los recursos publicos que
proporciona el estado.

Teresa Zamanillo y Lourdes Gaitdn citadas por Reyes (2012), también agregan que:
Lo especifico del Trabajo Social, respecto a otras actividades tedricas

o prdcticas, es su enfoque general, totalizador de las necesidades de
la persona como ser individual y como ser social, de los problemas
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que se produce en el drea de interaccidn entre la persona y su medio
(p.11).

Dejando ver que la diferencia entre Trabajo social y otras disciplinas de las ciencias
sociales, es su amplio conocimiento de las necesidades y problemas sociales y los
factores (econdmicos, politicos, sociales y culturales) que inciden en su origen, para
generar alternativas de solucion y ofrecer una atencién holistica.

En virtud de lo anterior, Trabajo social cumple con determinadas funciones
relacionadas a su perfil profesional y en ese sentido el Libro Blanco senala las
siguientes:

1. Funcion preventiva - Se ejecuta para actuar sobre las causas que generan
problemdticas individuales y colectivas. Involucra elaboracion y ejecucion de
proyectos de intervencion para grupos en situaciones de riesgo y carencia
social.

2. Funcioén de atencion directa — Se desarrolla para potenciar las capacidades
y facultades de las personas, para que puedan afrontar por si mismas futuros
problemas e integrarse satisfactoriamente a la vida social.

3. Funcion de planificacion — Consiste en ordenar y conducir un plan de
acuerdo con objetivos propuestos, contenidos determinados mediante un
proceso de andlisis de la realidad y el cdlculo de probables evoluciones de la
misma.

4. Funcion docente - Se ejecuta con el objetivo de impartir ensenanzas tedricas
y practicas de Trabajo Social y Servicios Sociales, tanto en escuelas universitarias
de Trabajo Social, como en ofros dmbitos y grados académicos, asi como en la
formacion de estudiantes en otras disciplinas afines.

5. Funcidén de promocidén e insercidon social - Se realiza mediante acciones
encaminadas a restablecer, conservar y mejorar las capacidades, la facultad
de autodeterminacion y el funcionamiento individual o colectivo. También
mediante el diseno e implementacion de politicas sociales que favorezcan la
creacion y reajuste de servicios y recursos acordes a la cobertura de
necesidades sociales.

6. Funcion de supervision - Proceso orientado a la capacitacion mediante el
cual las fituladas-os en Trabajo Social o Asistente Social son responsables de la
ejecucion de una parte del programa de un servicio, reciben la ayuda de una
profesional de Trabajo Social para aprovechar de mejor manera posible sus
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conocimientos y habilidades y de perfeccionar sus aptitudes de tal forma que
ejecuten sus tareas profesionales de un modo mads eficiente y con mayor
satisfaccion, tanto para ellas mismas como para el servicio que ofrecen.

7. Funcion de evaluacion - Tiene la finalidad de constatar los resultados
obtenidos con los objetivos propuestos, teniendo en consideracioén las técnicas,
medios y tiempo empleado.

8. Funcién gerencial- Desarrollada cuando el o la trabajadora social tienen
responsabilidades en la planificacion de centros, organizaciéon, direccion y
control de programas y servicios sociales.

9. Funcidon de investigacion - Proceso metodoldgico que lleva a descubrir,
describir, interpretar, explicar y valorar una realidad, a través de un trabajo
sistematizado de recogida de datos, establecimiento de hipdtesis y verificacion
de las mismas.

10. Funcion de coordinaciéon - Desarrollado para determinar mediante una
metodologia adecuada las actuaciones de un grupo de profesionales, dentro
de una misma organizacion o pertenecientes a diferentes organizaciones, a
través de la concertacion de medios, técnicas y recursos, a fin de determinar
una linea de intervencioén social y objetivos comunes con relacidn a un grupo
poblacional, comunidad o caso concreto (Ballestero, Viscarret y Uriz, 2013).

Que como se aprecia se trata de informacidn generalizada, que busca mencionar
las funciones del trabajador-a social y que dependiendo al drea o institucion en la
que se encuentre, pueden llegar a desarrollarse o no completamente.

De esas necesidades y haciendo un andlisis sobre las funciones que desempena el
trabajador social en el drea de la discapacidad, se observa que la funcion de
atencién directa es una de las que se desarrollan para atender las problematicas
que presentan los cuidadores o cuidadoras informales desde el momento que surge
una discapacidad y cuyos propdsitos principales son lograr que los anteriores y su
familia en totalidad, pueden ir resolviendo por si solos las situaciones que se vayan
presentando en cuanto al cuidado de la persona con discapacidad. Lo mismo si lo
que se requiere es atender a la persona con discapacidad y sus problemdticas
como falta de empleo, exclusidn escolar y violacion de sus derechos humanos, en
donde la funcién de promocién e insercién social también tiene cabida debido a
que la autodeterminacién, la capacidad de accidn y el desarrollo de
potencialidades sirven para que el sujeto tome decisiones, entre en accidny se haga
cargo de sus problemdticas.
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Siguiendo con esta identificaciéon, reconoce que la funcién de planificacion que
también es importante para aplicar el proceso metodoldégico de intervencion de
Trabajo Social y cumplir con las acciones identificadas desde el plan de accidn
hasta finalizar el tfratamiento social, o mismo si lo que se desea es cumplir con los
objetivos de un proyecto social o realizar las acciones planeadas para determinado
periodo de tiempo. Acciones que estdn relacionados con la funcion de evaluacion
y en donde el trabajador social verifica los resultados alcanzados.

Como se observa son cuatro funciones que se reconocer en la intervencién con
cuidadores personas con discapacidad, cuidadores y familias, en tanto la funcion
de investigacion es otra que sirve para descubrir, describir e interpretar la realidad
antes de una intervencion o cuando se desea ahondar en temas relacionados con
la discapacidad, generar nuevo conocimiento y contrastar teorias que
proporcionen una explicacion sobre la realidad, caso observable en un protocolo.
Respecto a la funcion docente estd también es reconocida en espacios
académicos o institucionales donde la imparticion de cursos, talleres y diplomados
sirven para fortalecer la formacion de estudiantes y trabajadores sociales en el drea
de interés.

Finalmente teniendo claro lo que es Trabajo Social y los aspectos que se trataron en
este apartado, en seguida se mencionan las acciones que un trabajador social
realiza con cuidadores-as informales.

4.2 Acciones relacionadas con el cuidador-a
informal

Como se sabe, Trabajo Social cuenta con distintos niveles de intervencion
encaminados a la atencidn individualizada, intervencion grupal y desarrollo u
organizacidon comunitaria. Que las y los frabajadores sociales aplican dependiendo
del tipo de problemdtica que atienda y en relacion al grado de aproximacion que
este requiera para atender a la poblacién, grupo o individuo, debido a que cada
nivel de intervencion representa una forma distinta de aproximarse a un problema y
en ciertas ocasiones se requiere de la combinacion de dos niveles de intervencion
para influir en determinados contextos.
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Aunado a lo anterior, varios autores, describen los métodos tradicionales de Trabajo
Social de la siguiente manera:

Trabajo Social de casos: inicia con el encuentro de dos personas, en
donde los roles de cada uno son reconocidos y aceptados mutuamente,
dado que una de esas personas se denomina sujeto quien es el que
presenta un problema y no puede resolverlo por si solo y en ese deseo de
encontrar solucion a sus dificultades, acude a solicitar ayuda a un
profesional que en este contexto es el trabajador social(Garcia,2008). Es
mediante este método como el profesional investiga, diagnostica vy
planea acciones en favor de las necesidades de un sujeto, tales como
realizar visita domiciliaria para la valoracidén de condiciones sociales y
relaciones familiares, dar informacidén sobre servicios y recursos que
favorezcan la situacion, entrevistar a miembros de la familia para conocer
la percepcidn del problema, canalizacidn a otros servicios institucionales,
entre otros.

Trabajo Social de grupo: para Moix citado por Barreto, Benavides,
Garavito y Gordillo (2003) el trabajo social de grupos es como su mismo
nombre indica, el método de trabajar con la gente en grupos de dos o
mas personas, para el aumento de su enriquecimiento personal o de su
funcionamiento social y el logro de otros fines socialmente deseables. Se
funda en el conocimiento de la necesidad que los individuos tienen unos
de ofros y de su interdependencia, de ahi que, ademdas para facilitar el
logro de metas socialmente deseables, se use para reducir o eliminar el
blogueo de la interaccién social. Pero el individuo sigue siendo su centro
de atencién y preocupacion, y el grupo no es mds que el vehiculo de
crecimiento y de cambio.

Trabajo Social Comunitario: proceso que busca mejorar las condiciones
econdmicas, sociales y culturales de los miembros de una localidad, asi
como sus relaciones sociales, potencialidades y procesos participativos u
organizativos que contribuyan al desarrollo social. Es mediante este
método como el frabajador social propicia la concentraciéon de esfuerzos
y recursos para la comunidad, favorece la capacidad de accidn de sus
integrantes y mejora el aprovechamiento de experiencias, capacidades
y habilidades de los actores que participan (Carvajal, 2014).
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Que como se aprecia son distintos métodos que el o la trabajadora social utilizan
para atender las problemdticas que afectan al individuo en distintas dimensiones o
esferas de su vida y que, dependiendo de la situacion, pueden llegar a superarse a
través de la organizacidn comunitaria, resolucion de problemas familiares, ayuda
grupal o atencidon individualizada.

Acerca de lo anterior y su relacidén con las personas en situaciéon de dependencia,
autores como Ferndndez (2009) exponen el papel del trabajador social y su atencion
con cuidadores-as informales. Donde la entrevista de la atencién individualizada, es
el momento en el que el familiar solicita ayuda y el cuidador-a principal el que
formula la demanda existente, que, aunque sea individual refleja la situacion vivida
en toda la familia.

De esa manera la demanda del cuidador-a suele estar caracterizada por solicitar
informacién sobre ayudas sociales y que en algunos casos también reflejan otfros
problemas no expresados por el mismo, como la falta de apoyo familiar, el
sentimiento de soledad en el o la cuidadora, la falta de administracion de los medios
econdmicos disponibles, las opiniones no expresadas, el sentimiento de culpabilidad
por no sentirse un buen cuidador, el no saber delegar el cuidado en otros miembros
externos al domicilio y su pasividad ante hechos y acontecimientos que ocurren.

Frente a esa situacion, las y los trabajadores sociales se identifican como el
profesional que atiende las demandas individuales del cuidador-a y que en
correspondencia con la situacion particular identifica apoyos y servicios que
pudieran dar solucién a los problemas planteados.

Sobre la intervencion familiar Ferndndez (2009) agrega que puede ser utilizada para
que los familiares obtengan informacion actualizada sobre la situacion que viven, se
propicie una reunidn familiar para identificar recursos personales y materiales con los
que cuentan y comenzar a asumir que, en lo sucesivo, sus vidas van a ser distintas a
lo que antes eran.

De esa manera las y los trabajadoras sociales se identifican como los informantes
familiares debido a que los cuidadores-as y familiares carecen de conocimientos,
habilidades y actitudes para atender a su familiar y en varias ocasiones es necesario
trasladar esa necesidad de aprendizaje y entrenamiento para que los cuidadores
atiendan a la persona con dependencia.
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Ademds, que la intervenciéon del Trabajador y Trabajadora social es determinante
para establecer una buena relacidon de ayuda entre los cuidadores-as y la familia,
para propiciar la comprension, el andlisis y la reestructuraciéon de la nueva situacion
que enfrenta la familia (Ferndndez, 2009). Sobre todo, cuando la familia presenta
un periodo de crisis y es donde se generan conflictos, desacuerdos, cambio de roles
y adaptaciones a la nueva realidad vivida, en la que se requiere apoyo, movilizacion
o concientizacion por parte de la familia, respecto a las nuevas necesidades
individuales de la persona dependiente y en relaciéon a la realidad que enfrentan las
y los cuidadores informales

Relacionado a la intervenciéon grupal, la literatura sehala que el objetivo en
cuidadores-as es formar e intervenir en situaciones problemas dando orientacion y
alternativas viables a los problemas planteados. Donde la dindmica grupal favorece
el aprendizaje de habilidades, el infercambio de experiencias entre familiares, el
intercambio de vivencias sobre situaciones imprevistas que hubieran presentado, asi
como la forma de resolverlas. Situacion en la que las y los trabajadores sociales
fungen como coordinadores y responsables de establecer opciones adecuadas
para la resolucion de problemas planteados por el grupo (Ferndndez, 2009).

Respecto a la intervencion comunitaria el trabajador-a social se ubica como el
profesional de referencia entre profesionales sanitarios, que proporciona apoyo y
refuerzo a familiares, para la bUsqueda recursos y prestaciones sociales, al mismo
tiempo que favorece la participacion de la comunidad, sirviendo de puente entre
los servicios institucionales y la comunidad (Fernandez, 2009). Sin embargo, autores
como Lillo y Roselld (2001) también lo reconocen como agente de cambio cuyas
acciones estdn orientadas a desarrollar capacidades personales, grupales y
vecinales, asi como propiciando autoayuda vy solidaridad, potenciando los propios
recursos de la comunidad, tanto a través de la participacion activa de sus
habitantes, como la de sus organizaciones formales o informales, a través de sus
grupos. Que aplicado a la situacion de cuidadores-as informales puede favorecer
la planeacién y ejecucion de proyectos comunitarios como la realizaciéon de
actividades productivas en beneficio de las cuidadoras-es, la capacitacion para el
autoempleo, organizacion para la gestion de un nuevo servicio, entre otros acordes
a las necesidades y problemas de una comunidad.

Complementado lo anterior, la Asociacion Nacional de Trabajadores Sociales

(National Association Of Social Workers, 2010) también senala las acciones que las y
los trabajadores sociales realizan con cuidadores-as informales como pueden ser:
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e Apoyo a cuidadores-as para procurar su bienestar y abordar desafios que
enfrentan.

e Actuar a nivel individual y sistémico para garantizar el acceso a la
informacidn, servicios y recursos para cuidadores-as familiares y que estos
puedan participar de manera cémoda y significativa en la toma de
decisiones.

e Evaluacién biopsicosocial para identificar fortalezas, recursos vy
preocupaciones de cuidadores-as informales y de esa manera revisar y
reevaluar los planes de servicio en respuesta a sus necesidades cambiantes.

e Evaluacidon de riesgos para conocer la capacidad de autocuidado en
cuidadores y cuidadoras familiares en sus dimensiones fisica, emocional y
coghnitiva.

e Identificacion y desarrollo de estrategias, para abordar brechas de servicio,
fragmentacion, discriminacion y otras barreras que afectan a cuidadores-as
familiares.

e Educacion del publico, los medios, corporaciones y formuladores de
politicas con respecto a las fortalezas, contribuciones, necesidades vy
preocupaciones de cuidadores-as familiares.

Como se puede advertir la infervencion de Trabajo Social con los o las cuidadoras
tiene que serintegral, a nivel individual con la persona que es cuidador o cuidadora,
a nivel grupal con la familia y a nivel comunitario con el entorno en que habitan,
que aunado a ofros conocimientos que posee las y los tfrabajadores sociales pueden
servir para favorecer la solucidn de problemas sociales en cuidadores-as informales,
a través del desarrollo de estrategias tedrico metodoldgicas.

4.3 Estrategias de intervencién en la atencion del
cuidador o cuidadora informal

Pensando en la y el cuidador informal como usuario que asiste a un servicio de
atencioén institucional y el frabajador social como profesional que interviene en ese
contexto, el modelo eco sistémico es una opcidn para ubicar sus necesidades en
relacion a los recursos y las interacciones que tiene con los cuatro niveles de su
entorno que son:
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e Micro-sistema: ambiente cercano al cuidador-a en donde las intferacciones
se dan cara a cara y en el que sus roles, comportamientos y relaciones se
encuentran implicitos en ese contexto. Grupos cercano familia, amigos, etc.

e Meso-sistema: contexto en donde relacionan dos o mds grupos involucrados
con la cuidadora y en donde esta Ultimo ejerce una participacion
importante en cada uno de ellos. Ejemplo la retroalimentacion entre la
familia y la iglesia u otros grupos distintos a los mencionados

e Exo-sistema: incluye entornos en donde la cuidadora no parficipa de
manera directa, pero en los que suceden hechos que afectan de manera
indirecta el ambiente del individuo. Como seria el Trabajo de la pareja, la
escuela de los hijos, programas de television, inseguridad del vecindario, etc.

e Macro-sistema: engloba todos los factores ligados a la cultura, organizacion
social, estilos de vida y momento histérico-cultural en el que se desarrolla el
o la cuidadora. Comprende instituciones sociales y aquellos valores,
creencias e ideas que representan la sociedad en la que vive. Como por
ejemplo politica publicas, instituciones gubernamentales, creencias
religiosas, la feminizacién de los cuidados, etc.

Contexto en donde Bronfenbrenner describe la interaccidon seriada que tiene el
individuo con su entono(directo-indirecto) y la forma en la que su interaccion
influyen de manera positiva o negativa en su desarrollo cognitivo, conductual vy
relacional (Graticos, 2019). Aspectos que son retomados por el modelo ecoldgico
para referir la relacién que existe entre un problema y su ambiente y los ajustes que
pueden realizarse en el ambiente para solucionar el problema, dado que la salud o
bienestar del individuo se encuentran determinados por las variables fisicas,
bioldgicas, econdmicos, politicos, sociales y ambientales y de esa manera es como
se enfiende la causalidad de un problema.

Para Herndndez y Civicos (2008) el modelo eco sistémico ofrece una perspectiva
integral de la realidad y explica la forma en la que el individuo interacciona con sus
ochos marcos que son fisico, geogrdafico, econdmico, histérico, infraestructural,
cultural, convivencia, politico-administrativo y perceptivo conductual, que aunado
a las variables sistémicas y ecoldgicas proporcionan un panorama global acerca de
las problemdaticas y las formas en las que el trabajador social pude intervenir
echando mano de los recursos o redes sociales mdas o menos cercanas al individuo.
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En virtud de lo anterior, es posible afirmar que el modelo eco-sistémico es una opcidon
para atender la falta de recursos econdmicos en cuidadoras, ausencia de apoyo
familiar en el cuidado de la persona con discapacidad, necesidad de apoyos
gubernamentales dirigidos a familias, cuidadores y personas con discapacidad,
apoyos econdmicos para vivienda o negocio, difusion de alternativas o becas
educativas, falta de descanso, entre otras enfatizadas por las cuidadoras.

Contexto en donde las alternativas de Trabajo social son: movilizacion de recursos
familiares, sensibilizacion familiar sobre el rol del cuidador-a, informacién sobre
programas o recursos gubernamentales y en dado caso canalizacidon a otros
servicios de atencidén que puedan proporcionarle los servicios que necesitan.

Comprendiendo que la falta de recursos econdmicos, falta de apoyo familiar y
escaso descanso, ocasionan problemas sociales y de salud en el cuidador y en
relacion a esa situacion, el modelo eco sistémico es una opcidn para atender los
sinftomas de disfuncionalidad del entorno, establecer conexiones entre sistemas
(servicios publicos, programas gubernamentales, etc) y aumentar el bienestar del
cuidador, dado que las variables fisicas, econdmicas, sociales, etc, del entorno
puede desencadenar el sindrome de burnout o bien prevenirlo dando atencidn a
las necesidades en cuidadores-as.

Siguiendo esa ideaq, la intervencion familiar seria otra opcidén que pudiera utilizarse
en la familia (a nivel micro social) para dar atencién a la falta de apoyo familiar en
el cuidado de la persona con discapacidad, necesidad de descanso y solucion de
algunos problemas detectaron durante las entrevistas como son la falta de
involucramiento de la pareja en el cuidado de la persona con discapacidad u otros
semejantes que afecten el funcionamiento de la familia.

Nieto (2019) menciona que el trabajo social con familias es una forma especializada
de Trabajo Social que entiende a las familias y sus relaciones conflictivas como
unidad de ftrabajo, por lo que sus principales propdsitos son modificar las
problemdticas familiares, ayudarlos a potenciar sus recursos internos y externos,
prepararlos para el cambio y mantener su funcionamiento para satisfacer las
necesidades de la familia y de sus integrantes.

En virtud de lo anterior, el Modelo sistémico es otro referente tedrico que pudiera

utilizarse, de manera mdas focalizada, para interpretar la dindmica familiar, sus
relaciones, problemas o disfuncionalidades, dado que varios autores lo describen
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como un modelo de intervencion que facilita la identificaciéon de fortalezas,
necesidades y recursos en la familia, asi como aquel que propicia la comunicacion,
organizacion, negociacion y consenso entre sus integrantes.

Buscando otras opciones, la intervenciéon grupal es otra opcidon que pude utilizarse
ante las necesidades de informacidn u orientacion profesional, falta de tiempo libre,
falta de limites con la persona con discapacidad, necesidad de apoyo familiar en
el cuidado de la persona con discapacidad y necesidad de descanso, debido a
que serviria como medio de educacidén no formal para dar informacién profesional
acerca de los temas que les interesan a las cuidadoras, sensibilizar a las cuidadoras
y sus familias acerca del sindrome de burnout y el descanso que necesitan, entre
otras acciones.

De acuerdo Rosello (1998) un grupo socioeducativo es aquel que buscan generar el
desarrollo, adquisicion de hdbitos, comportamientos y funciones, que, por distintas
circunstancias, no forman parte del repertorio comportamental de los miembros del
grupo, sin embargo, la adquisicion de estas capacidades o habilidades, puede
representar un progreso individual o bien evitar su deterioro o marginacion social.

En virfud de lo anterior, las alternativas serian crear un grupo socioeducativo dirigido
a cuidadoras y ofro a parte dirigido a familiares de cuidadoras, con los que se
favoreceria la sensibilizacion de ambos acerca del sindrome de burnout y el
descanso de cuidadoras o bien la explicacion sobre temas de interés entre las
anteriores.

En este contexto, el modelo sistémico pudiera ser un referente para intervenir con
grupos y bajo esa perspectiva generar un cambio en uno de los integrantes de la
familia, dado que cualquier cambio producido en uno de su miembro infroduce un
cambio en todo el sistema (Ferndndez, 2008).

Por otro lado, centrdndonos en el espacio comunitario, una opcidn seria utilizar la
propuesta metodolégica de Promocion social de Silvia Galeana de la O, que
ademds de atender las necesidades mencionadas por las cuidadoras, serviria para
diagnosticar las necesidades bdsicas de la localidad e incidir en problemas de
infraestructura y servicios puUblicos de educacidn, vivienda, salud, capacitacion y
asesoria, acciones culturales y recreativas, mejoramiento ambiental, orientacion
juvenil, fomento econdmico, organizacion comunitaria y alimentacion (Galeana,
1999).
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Recordando que la promocion social es el paradigma clave de esta propuesta y
bajo esta perspectiva es como se busca favorecer la movilizacion y organizacion
social para la satisfaccion de necesidades y logro de objetivos establecidos en un
proyecto (Galeano, 1999).

En ese sentido, la propuesta metodoldgica de promocidn social, serviria para
atender las siguientes necesidades: falta recursos econdmicos, capacitacion o
asesoria para difundir su negocio, creacién de un centro de rehabilitacion y
sensibilizacion para que la sociedad aprenda a tratar a las personas con
discapacidad.

Contexto en donde favoreceria la gestion social para el centro de rehabilitacion,
educacion no formal para la convivencia comunitaria con personas con
discapacidad y elaboraciéon de proyectos productivos para la obtencion de
recursos econdmicos o capacitacion para mejorar su negocio. Ademdas de dar
atencion a algunos problemas comunitarios que fueron detectados durante las
entrevistas como la falta de accesibilidad para la persona con discapacidad en
calles, banquetas y transporte, la obstruccion o mal uso de banquetas por
habitantes de la localidad y la acumulacion de basura, que de igual manera
dificultan el andar de la persona con discapacidad (PCD) y su traslado.

Por ofra parte, también se encuentra el modelo de Rehabilitacion Basado en la
Comunidad (RBC) que serviria para generar proyectos productivos para las
cuidadoras o desarrollar capacidades o destrezas que servirian para auto emplearse
U obtener mds ingresos, incluso si lo que se busca es generar acciones de educacion
informal para concientizar y sensibilizar a cuidadores y familiares acerca del
sindrome de burnout o dirigidos a mejorar el trato comunitario que reciben las
personas con discapacidad, entre otras acciones encaminadas a solucionar la falta
de ingresos en cuidadoras-es informales, la necesidad de atencidén médica o
servicios de salud, la falta de apoyos y servicios gubernamentales, la necesidad de
descanso, la falta de apoyo en el cuidado de la persona con discapacidad vy la
necesidad de lograr que la sociedad aprenda a fratarlos.

Recordando que el modelo de Rehabilitacion Basado en Comunidad es aquel que
permite satisfacer las necesidades locales de personas con discapacidad, familias y
cuidadoras informales, asi como conseguir el apoyo intersectorial de instituciones
gubernamentales, lideres comunitarios, organizaciones de la sociedad civil vy
habitantes de la localidad, lo cual contribuye a mejorar las oportunidades, promover
el desarrollo local y conseguir la inclusion social.
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Esto anterior como conclusion obtenida a partir del “Diplomado Trabajo Social en la
Atencion del cuidador informal de la persona con discapacidad desde la
comunidad” y desde donde es posible proponer las siguientes acciones que serian:

e Gestion de recursos para la construccion de un centro de rehabilitacion local
U otros servicios necesarios para la poblacién.

e Educacion ambiental y civica acerca del uso de banquetas, calles y
vialidades, con el fin de disminuir la acumulacidn de basura y favorecer la
accesibilidad de personas con discapacidad, asi como facilitar el cuidado
proporcionan los familiares.

e Creacion de cursos para el autoempleo, emprender un negocio o mejorar los
negocias con los que cuentan las cuidadoras.

e Educacion informal y concientizacion local para entender lo que es una
discapacidad, mejorar las prdcticas de interaccidon o facilitar la convivencia
comunitaria.

e Coordinacion de instituciones como son DIF u ofras instancias presentes en el
Estado de México para capacitar a las cuidadoras acerca de como
establecer limites con la persona con discapacidad (PCD) o fomentar su
actividad fisica (Ldzaro. E, Silva. Ty Pérez. M, 2019).
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Conclusion

Como conclusion obtenida a partir de la investigaciéon documental, se asume que
el cuidado es una actividad que siempre ha existido desde inicios de la historia, para
el bienestar o calidad de vida de las personas en general y es hasta el siglo XX
cuando la familia comienza a ser considerada como parte importante del cuidado
de personas con dependencia. Es desde ese entonces cuando se identifica la figura
del cuidador-a informal y las caracteristicas sociodemogrdficas que actualmente se
conocen como son el predominio del sexo femenino, la falta de retribucion
econdmica y la realizacion de actividades domésticas.

Teniendo como referente esos antecedentes y compardndolos con la realidad,
encontramos que el cuidado fue y seguird siendo una actividad importante para el
bienestar de personas con discapacidad o con enfermedades cronico
degenerativas que dependen del apoyo de otras personas para realizar sus
actividades. Principalmente si analizamos las estadisticas nacionales sobre
discapacidad y su relacidén con el cuidado informal, asi como la tendencia
demogrdfica hacia el envejecimiento y las proyecciones nacionales que se estiman
para el futuro, lo cual deja ver la demanda creciente de cuidados informales en
proximos anos y la necesidad de intervenir frente a esa realidad.

Ahora, centrdndonos en la actualidad nos damos cuenta que no existe datos
estadisticos que hablen de manera detallada y actualizada sobre la situacion del
cuidador-a informal, lo mismo si consultamos leyes o programas sociales en donde
la figura de cuidador continUa siendo invisible para las autoridades.

En ese sentido, queda clara la desvalorizacidon que existe respecto a las actividades
del cuidador-a y el rol que juega en el sistema de salud informal, pieza importante
gue complementa la atencién que ofrecen las instituciones gubernamentales y que,
sin esta, el sistema de salud formal ya hubiese colapsado desde hace anos, debido
a los altos costos que implica cuidar a una persona dependiente o por la falta de
recursos humanos que se requeririan para dar atencion a esos casos.

He ahi la importancia de realizar investigaciones sociales sobre el tema y evidenciar
parte de las situaciones por la que atraviesan los cuidadores-as informales,
principalmente si lo analizamos desde el drea de las ciencias sociales que es la que
nos compete y no desde las ciencias bioldgicas, que es donde se encuentran mds
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documentos al respecto como son guias para el cuidador, apoyo psicoldgico al
cuidador, la intervenciéon del cuidador desde la enfermeria, entre otros casos.

Respecto a la investigacion de campo se concluye que las caracteristicas
sociodemogrdficas que senala la literatura corresponden a las que presentan las
cuidadoras informales, a excepcion de una de las entrevistadas que asegura querer
seguir estudiando y otra que agrega haber tomado la decision de cuidar a su hijo
con discapacidad.

Aunado a lo anterior se observa que las actividades del hogar y el cuidado de
personas dependientes, sigue estando a cargo de las mujeres, por lo que el género
sigue siendo una determinante para el cuidado de personas con discapacidad vy el
cuidado una actividad que forma parte de las responsabilidades de la mujer.

Actividades que en ese senfido son entendidas y aceptadas por las cuidadoras
primarias, incluso entre los otros cuidadores familiares, quienes las apoyan de
manera esporddica, pero sin llegar a asumir el mismo grado de responsabilidad que
las anteriores.

En ese contexto, el cuidado se identifica como una actividad de tiempo completo
donde la cuidadora realiza actividades que la persona con dependencia no puede
realizar o concluye aquellas que el anterior no puede terminar por si mismo. Sin
embargo, no todos los casos son iguales y entre mds dependencia exista, mayor seré
el nUmero de actividades que la cuidadora realice para lograr el bienestar de la
persona cuidada, lo cual se observa si comparamos los tipos de discapacidad y los
casos analizados en este documento.

Panorama en el que ha de notarse la importancia de conocer el sindrome de
burnout y desde ese conocimiento prevenirlo y brindar apoyo a las cuidadoras que
estén en mayor riesgo de padecerlo(algunas mds que otras),ya sea por la falta de
apoyo familiar, descanso, recursos personales, redes de apoyo institucionales o
sociales o por la falta de informacion para afrontar sus deberes, aceptar emociones
encontradas o no querer delegar sus deberes a otros familiares.

Acerca del significado que las cuidadoras le otorgan al hecho de cuidar a una
persona con discapacidad, se aprecia que algunas de ellas se sienten afortunadas,
otras lo consideran como un aprendizaje, una lo clasifica como una actividad que
no cualquiera redlizaria y otra lo define como algo normal. Percepciones que
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pudieran influir en el nivel de estrés que ellas sienten y que sin duda pudieran
considerarse en otro fema de investigacion.

Respecto a las necesidades encontradas entre las cuidadoras se concluye que la
falta de tiempo libre, de descanso y de recursos econdmicos son las que mds se
repiten, aungue también se identifican aquellas relacionadas con la persona con
discapacidad como son la necesidad de tener un centro de rehabilitacion en la
localidad, la falta de apoyos o servicios gubernamentales para la persona con
discapacidad(PCD), entre otros que si bien no incluyen de manera directa al
cuidador o cuidadora informal, también favorecen las actividades de cuidado y
contribuyen a su bienestar.

De tal forma, no se puede desvalorizar lo que las cuidadoras consideran como su
necesidad ni fampoco dejarlas de lado, aunque entre estas no se visualice a las
cuidadoras informales como beneficiarias directas.

Cabe destacar que para esta investigacion se presentaron cinco casos distintos, ya
sea por la informacién que cada una de las entrevistadas proporcionaron o por la
amplitud de sus respuestas, situacion que pudieran estar relacionados con su nivel
educativo o la situacidon particular que cada una presenta, principalmente uno de
los casos, en el que la cuidadora no cuenta con instruccidn escolar, no reconoce los
aspectos que le pudieran facilitar el cuidado y otras situaciones que se mencionan
durante la entrevista, a pesar de ello, representa una realidad y en relacién a lo
anterior sus aportaciones también se agregan a la investigacion.

Sobre lo anterior se anade que la observacion es una técnica imprescindible al
momento de identificar esas necesidades, principalmente cuando se trata de
testimonios poco extensos y donde la observacion pudiera brindar mds informacion
al respecto, generalmente porque los silencios y el lenguaje corporal también
forman parte de los elementos que las y los trabajadores sociales interpretan.

Como reflexiones extraidas de la investigacion, se senala que conocer las
necesidades sentidas de cuidadores-as informales es igual de importante que las
impresiones que un trabajador-a social pudiera obtener a partir de una situacion
problema, debido a que ambos sirven para comprender la realidad e intervenir en
congruencia con las necesidades que los sujetos de intervencion reconocen, dado
que no podemos basarnos al cien por ciento en las subjetividades de las personas,
pero tampoco llegar a imponer estrategias o ejecutarlas sin antes valorar su
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viabilidad o pertinencia. Esto relacionado con las necesidades sentidas y normativas
gue menciona Bradshaw y la importancia que tienen en la identificacion de
necesidades.

Ante estas conclusiones y como sugerencia para profundizar en este tema, se
sugiere realizar otra investigacion distinta a la que se desarrollé en este documento,
como pudiera ser la investigacion de necesidades de cuidadores informales, desde
la perspectiva de Trabajo Social y desde la perspectiva del propio sujeto, tfratando
de comparar las necesidades que reconocen las y los cuidadores informales desde
su perspectivay la que reconocen los frabajadores-as sociales desde su experiencia
profesional con cuidadores-as, o que permitiia obtener nueva informacién e
identificar la congruencia o incongruencia entre ambos sujetos.
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Carta de Consentimiento informado

Por medio de la presente, hago constar que he decidido participar en la investigacion
denominada” Trabajo Social y Discapacidad: Una aproximacion a las necesidades
sentidas de cuidadores informales”, luego de conocer la intencionalidad de la misma
y haber recibido informacién al respecto.

Comprendo que deberé contestar las preguntas que se me indiquen (mismas que
serdn grabadas) y que estas serdn ufilizadas de manera confidencial y con fines
relacionados a la investigacion. De ninguna manera se publicardn mis datos
personales o las respuestas que ofrezca al respecto.

Por eso, Yo luego de haber leido y comprendido foda la
informacién que contiene este documento y después de haber tenido la oportunidad
de hacer preguntas y que estas fueran contestadas de manera adecuada. Doy mi
consentimiento para tal actividad y accedo a participar de manera voluntaria.

Firma del participante
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Guia de entrevista

Objetivo: Conocer las necesidades que expresa el cuidador informal de personas con
discapacidad para comprender sus experiencias y con base en ello identificar
conocimientos y habilidades que el trabajador social pueda utilizar para su atencion.

Datos generales
Cuidador Persona con discapacidad
Nombre: Nombre:
Edad: Edad:
Sexo: Sexo:
Ocupacion: Dx médico:
Estado civil: Tipo de discapacidad:
Nivel educativo: Discapacidad congénita o adquirida:
Residencia: Institucion que lo emite:
Religion: Tiempo con la discapacidad:
Proveedor econdmico: Parentesco con la PCD:
Tiempo cuidando a la PCD: Tiempo recibiendo cuidados:
Preguntas
Conocimientos conceptuales Asignacion del cuidador
sPara usted que es un cuidado? sComo fue que se le asignd este rol2
5Qué es una necesidad? sCudnto tiempo tiene al cuidado de la
2Queé significa dependencia? PCD?
2Qué es una discapacidad? sUsted ha sido la Unica cuidadora de la
2Qué cuidados especiales requiere la | persona con discapacidad?
PCD? sQuién la apoya en el cuidado de la
2Qué es un diagndstico? PCD?
2Cudndo y como la apoya?
2Cuenta con otro familiar, amigo o
vecino que la apoye cuando le hace
falta?
2Qué apoyos y servicios institucionales
recibe?
2Qué apoyos o servicios institucionales le
hacen falta?

146



Situacioén familiar
sQuienes infegran su familia?
3Quienes viven con la persona con
discapacidad?
2CoOmo es la relacion que tiene los
integrantes de la familia con la persona
con discapacidad?
2CoOmo es la relaciéon que fiene usted
con la PCD?

Percepcion sobre los cuidados
2Qué es un cuidador?
2Qué representa para usted cuidar a
una persona con discapacidad?
2Qué le agrada o desagrada de este
role Hacer pregunta junta
s Qué se le dificulta?
2Qué necesitaria para hacerlo mas facil?
sCudntas horas diarias le invierte al
cuidado de la PCD?
2 Qué cambios ha tenido su vida desde
que cuida a la PCD?
2Qué aspectos le han ayudado con el
cuidado de la PCD?
sLas condiciones de la vivienda
obstruyen o facilitan los cuidados?e
sLas condiciones de la localidad
obstruyen o facilitan los cuidados?

Actividades que redliza el cuidador
2 Qué actividades domésticas realiza por
la PCD?
sEn qué actividades de higiene personal
o autocuidado ayuda a la PCD?
sEn qué actividades de movilidad o
desplazamiento ayuda a la PCD, denfro
de su hogare
5Qué actividades de administracion,
compra, venta o gestion realiza fuera del
hogare
A qué terapias y consultas lo
acompana?
2Qué otra actividad realiza con la
persona con discapacidad fuera del
hogare

Estado de salud y autocuidado
5Qué enfermedades o padecimientos
presenta?e
sDesde cudndo empezd a presentar
estos padecimientos?
2Como se siente fisica y
emocionalmente?
2Qué le ayudaria a sentirse mejor?
2Qué actividades realiza cuando no estd
con la PCD?
2Qué actividades de ocio, recreacion y
socializacion realiza?
sCudnto tiempo le invierte a su
descanso?

147




Necesidades
s2Ha tenido la necesidad de recibir
informacidén o capacitacion para los
cuidados?
sLe hace falta apoyo econdmico?
sHa sentido la necesidad de recibir
apoyo emocional o psicoldgico de
forma profesional?
sNecesita apoyo familiar para el
cuidado de la PCD?
sNecesita apoyo familiar para el
desarrollo de actividades domésticas?
sRequiere de mds tiempo libre?
sSiente la necesidad de ser escuchada?
sTiene la necesidad de ser reconocida
por su labore
sRequiere descanso?
sLareligion es una necesidad importante
para su vida?
5Qué necesidades insatisfechas
considera mds importantes para su vida?
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Diario de campo

Fecha: No.
Hora de inicio: Hora de término:
Objetivo:

DESCRIPCION:

COMENTARIOS:

149



Guia de observacion

Sujetos y espacios a Aspectos a observar Observaciones e
observar interpretaciones del
investigador.

Cuidador Lenguaje corporal
Comportamientos
Actitudes

Expresion verbal

PCD Lenguaje corporal
Comportamientos
Actitudes

Expresion verbal

Vivienda Necesidades

Accesibilidad
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Categoria 1. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador-

a
Caso 1 Caso 2 Caso 3
Edad 46 anos 49 anos 46 anos
Sexo Femenino Femenino Femenino
Ocupacion Hogary Hogar Empleada
-es venta de doméstica,
desayunos estudiante,
hogary venta de
artesanias.
Estado civil Casada Casada Divorciada
Nivel Secundari  Secundari  Bachillerato
educativo ¢« a
Religion Cristiana Catdlica Creyente
Proveedor Esposo Esposo Econdmicament
econdémico e independiente

Caso 4

53 anos
Femenino
Hogar,
tienda de
abarrotes
Y
vendedor
a de Jafra
y Price
Shoes
Casada
2° de
secundari
a
Catdlica
Esposo

Caso 5

60 anos
Femenino
Hogar

Casada
Sin
instruccid
n escolar
Catdlica
Esposo

A pesar de que la muestra es de tan solo 5 casos, estos confirman los datos
tedricos sobre las caracteristicas del cuidador-a informal en cuanto a que el rol
de cuidador lo desempena por lo general una mujer, entre las edades de 40 y 60

y con frecuencia es la pareja o la hija quien desempena esta funcion.
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Sub
categoria

Necesidad

Cuidado

Categoria 2. Conocimientos conceptuales

Caso 1

Pues necesidad
seridcc como a
veces que no
fienes los medios
para atender al
nino, o sed
necesidad seria
esaq.

Puesss yo digo
que es desde la
atencién con él

en la casa,
hospital, ehh
escuela,
requiere

todo...todos los
cuidados tanto
como si fuera, o
sea como de un

hijo los
cuidados de un
hijo. O seaq,

Nnooo...claro
que aqui es con
mds atencion.

Caso 2

Pues cuando
uno necesita de
algo o de
alguien y pues
no sabemos
cémo
obtenerlo, pues
sii. Pues es que
estamos
rodeados de
tantas Cosas
que
necesitamos,
pero pues no
fodo se puede
lograr noo, por
mds que uno
insista o que yo
quiero tener
esa, por decir
una atencion
para él pero no.
Pues al menos
con él, son
muchos detalles
porque le digo
gue es como un
bebé entonces
depende pues
de mi, hasta su
hermana luego

ella lo ve..lo
tenemos que
asear, le
tenemos que

dar de comer...
este no camina

por lo tanto
siempre estd
ahi.

Caso 3
sUna
necesidad?, es
algo que te
hace

falta...Algo que
a todos yo creo
que tfodos en
algun momento
tenemos una
necesidad a la
mejor chica o
grande no, es
algo que
necesitamos

COMO Personas.

Es el que le das
a la persona ah
oh a cierfo x, un
cuidado
general puedes
cuidar una
planta puedes
cuidar tu casa,
puedes cuidar a
tus perros, asi
cualqguier cosa.
scuidado®?...
pues cuidar
proteger.
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Caso 4
Pues cuando
quiere ir al
bano...pues

darle su comida
o0 que algo se le
anfoje.

Pues darle de
comer,
banarlo...pues
hacerle todo
eso, darle de
comer, este

llevarlo al bano,
cambiarlo, este
ver si quiere otra
cosa pues igual,
jugar con él,
hacer su tarea.

Caso 5

sNecesidad?.

Cuidar.



Cuidador

Dependencia

Discapacidad

2Un cuidadore

sPues...Es
alguien que se
encarga de
cuidar al nino
no¢

Pues depender,
pues depender
es como i
dependieras de

alguien o sea
como para
hacer algo.

Discapacidad
seria como
alguien...que
como una silla
de ruedas, que
use alguien
32N0%...0 seq que
no hable, que
no escuche,
este que no veaq,
bueno para mi
esa seria una
discapacidad!!..
.pero pues en si
no no es
enfermedad
tfampoco??.

sEste un
cuidadorze...
pues le dicen un
cuidador, pues
que sabe el
Caso, sabe
cémo actuar,
eh pues en tal
caso por decir
con mininoyale
encontré sU
forma de
comunicarse
conmigo, ya sé
mds  detallitos
de él, siento que
ya lo sé cuidar.

Pues que
siempre

necesita de
alguien...siempr
e voy a
necesitar del
apoyo de

alguien para yo
hacer las cosas.

Pues algo que le
digo que me

evita hacer
algo, alguna
actividad  por
decir alguna
persona que
carece de
alguna parte de
suU cuerpo,
piernas no
puedo

caminar...brazo
S no puedo
sostener algo...si
es del oido no
puedo
escucharlos,  si
es de la vista no
puedo
observarlos.

Un cuidador

pues es una
persona que
cuida a ofra
persona

3N0%...que no
se puede valer
por si misma o
cuidador, o no
necesariamente
persona, ves
que te decia
puedes cuidar
no sé tu casa,
puedes cuidar
tus plantas.

Depender de

algo, alguien
mds. Hay
diferentes fipos
de
dependencia...
Pues puedes

depender de
una persona a
la mejor
psicoldgicamen
te sno02 A la
me...aunque te
trate mal ahi ahi,
10 sino estds con
esa persona
sientes que te
hace falta o sea
te mueres.
Muchas veces
esta estamos
bien fisicamente
y hacemos
COsas que No no
tendriamos que
hacer

pensamos
decimos o sea
hablamos,
hacemos,
actuamos que
no como
mmm....no
sientes amor
hacia las

personas €so es
una
discapacidad.
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Pues que Ilo
debe de cuidar
3N0% ....0seaen
todo
vaya...darle de
comer, hacerle
su terapia a lo
mejor...sus
cosas que él
requiera ...pues
yo digo que eso,
estar al 100...al
100 por ciento.

Pues que
depende de
alguien necesita

alguien para
poder moverse
a la

mejor...para
poder...querer
algo o sea sus
COsas.

sDiscapacidad
¢..cuando no
puede hacer
SUS...pues sus
Ccosas no lo que
él quiere...que
le limite eso su
discapacidad.

No sé la
verdad!!.

Sin respuesta.

Quien sabe que
serd.



Sub
Categoria

Asignacion del
cuidador

Tiempo
ofreciendo
cuidados

Responsable del
cuidado

Categoria 3. Generalidades del cuidado

Caso 1

Pues el ser
madre  (risas)...
pues yo digo, yo
creo, si te das
cuenta, o seaq,
bueno que hay
mamds que se

van y dejan a su
hijo.

Desde
nacio.

que

Si, bueno
(pensando)...Mi
nina cuando
estaba conmigo
antes de que se
casara era la
que me
ayudaba, pero
pues de hecho
ahorita pues yo
soy la que me
encargo de
fodo.

Caso 2

Pues mds que
nada como
dicen, mi
esposo trabajay
la que estd mds
tiempo aqui soy
yoO y mis ninas.

Digamos que,
desde el ano, el
ano de edad, si
porque, le digo

que, a los
1Tmeses, 10- 11
meses lo

diagnosticaron
con epilepsia vy
fue cuando nos
mandaron con
el neurdlogo vy
ya de ahi, mds
antes iba con
maxilofacial vy
ortopedia, pero
el que se
encargaba
sobre lo mental
fue ya como al
ano...mds o
menos.

Si, siempre he
estado yo mds

mdas yo y mi
esposo  era el
que me

relevaba de dia
verdad..no en
la noche pues
se iba a
frabajar, pero
pues mds mdads
yo.

Caso 3

AQui no hubo
decisién es que
fiene que
cuidarlo...pues
porque es mi
hijo.

Desde que
nacié él,
siempre ha
estado
conmigo,
siempre ha
dependido de
mi, o sed
siempre hemos
estado  junfos
siempre,
siempre.

Sitodo el tiempo
lo he visto yo. Lo
mucho que me
he, que me
ausentado, es
una noche y un
dia lo mucho
exagerado.
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Caso 4

Pues yo lo decidi
(pensando)...
pues es mi hijo
(pensando)...y
asi se fue dando
(silencio)...o sea
pues yo lo fuve
que cuidar.

Pues desde que
nacio.

Si
(pensando)...m
e fracture un pie
una vez y lo
cuidé mi hija vy
mi €esposo.
Como ocho
meses. Sold fue
esa ocasion.

Caso 5

Pues es mi hijo y
yo lo tengo que
cuidarlo...cuan
do no estoy
pues lo cuida
ofra persona.

35 anos...la
edad que tiene.

Sii...yo lo cuido
para que esté
bien...cuando

iba a la escuela
lo fraia. A veces

] hermana
Magali lo
pasaba a

fraer...yo nada
mds no lo lleve a
la secundaria.



Personas que
apoyan al Cl

Situaciones en
las que el Cl es
apoyado

Nadie, porque
no lo necesito,
no lo requiero
sporque?,

porque Elias, de
hecho, si  yo
tengo que sdalir,
0 seda me puedo
ir con confianza
y dejarlo con
ofra persona,
pero él asi lo
veras, el agarra
SUS COsas y se
va, si te das
cuenta ahorita
lo estds viendo

que es
independiente.
Bueno a

veces...unda
muchachita es
la que luego lo
cuida.

Es una vecina.
A veces lo
encargo, pero
yo no lo dejo
mucho tiempo,
una o dos horas
y ya regresé, no
tardo mucho a
donde voy.
Nota
aclaratoria:
Menciona que
solo lo en carga
Con una vecinag,
cuando va al
mandado.

Pues mi hija la
mayorcita y
pues ya cuando
llega mi esposo
pues él, en si
mds mds
nosotros,  pero
luego viene mi
suegra o viene
mi cunada.

Cuando le dan
de comer o
cuando lo
cambian de su
panal este y mi
esposo mds
mds, bueno es
que luego hay
coincidencias
de que mi nina
no tiene clases o
la encargo a
ella, pero voy
voy .,pero mds
mds con  mi
esposo al
seguro...es
cuando él me
apoya en el
fraslado porque
él lo carga lo
lleva en la silla
de ruedas (Crisis
convulsiva).

Nadie a veces
su  papd, a
veces, pero no,
€s muy raro.

Cuiddndolo o
con sU
respectivo  de
dinero que tiene
que darle...a la
mejor cuando
tengo que salir
una noche o un
dia  completo
por mis ofras
actividades,

pero fte digo
que no es, lo
mucho que me
he alejado es
una noche y un
dia... mmm
(pensando)...es
te ano que paso
apenas qja vy
eso porque mi
hijo el ofro se
enfermd y tenia
yo que ir con el
otro al hospital.
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No, no ha
habido, asi que
quien me apoye

(pausa)...
siempre 1o he
cuidado yo.

Pues ahorita ya
nada mds es su
papd y yo y
ahorita, aja,
ellos ya se
casaron.

Pues cada que
lo requiere pues.
No pues por
decir cuando lo
bano cada
tercer dia. Aja si
porque le digo
que pues él ya
casi es
independiente.

Mi esposo luego
lo levanta para

ir al bano...lo
viste en las
mananas.

Asi pues...mi

cunada luego lo
invita a comer
cuando no
estoy. Luego lo
cuida Magali su
hermana.



Actividades
domésticas

El Lavarle la

ropa
(pensando)...

ehh nada mds
porque lo

demds él hace,
él me ayuda a
lavar trastes, me
ayuda a barrer
arecoger.

Recogemos su
cuarto, el no
barre, no
frapea, no hace
nada de eso.

Barrer, trapear,
lavar los trastes,
la ropa
(pensando)...to
do lo que
implique el aseo
del hogar, a la
mejor hay que
prepararle suU
comida.
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Si pues yo tengo
que barrer su
cuarfto a la
mejor él pues no

recoge bien
verda, ya Yo
tengo que
hacer la ofra
parte

(silencio)...pues
nada mds pues
porque vya, lo
demds yo
siempre lo hago
es cosa del que
hacer verdad
(silencio)...ya

nada mds es un
poco de su
cuarto, bueno él

vive con
nosotros en el
mismo  cuarto

(silencio)...nada
mds eso porque
barrer trapear él
no hace, ya
nada mds
recoge su
cuarto.

Sin respuesta.



Actividades de
higiene y
autocuidado

Actividades de
movilidad

A que va dadl
bano y todavia
lo limpio, en
banarse, pero
nada mds o sed
yo le doy el
primer tallon y
ya él se da el
otro, pero él ya
se bana y se
enjuaga y se
cambia solo.

Ninguna porque
él puede
moverse solo.

Luego el diente
si se me dificulta
porque no se
deja entonces
pues tengo que

con el dedo
(risas).

El banarlo, el
cambiarlo  de
panal, el
cambiarlo de
ropa.

El banarlo igual
luego me
cuesta, mi hija
me ayuda o
luego estd mi
sobrino, este en
estas cajas lo
paso para alld lo
bano allé
afuera y en
estas mismas lo
regreso para
acd, él solo se
sube a la cama.

Darle de comer,
banarlo,
cambiarlo  de
ropa, cambiarle
el panal,
hacerle
curacion de la
sonda, lavarle
los dientes.

Ahorita no, pero
cuando la
temperatura se
templa sacarlo
a la bangueta,
en el jardin, la
entrada...aqui

casi no lo
desplazo
porque estd
acostado,
siempre esta
acostado.
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Pues todo
(silencio)...en si
le digo que

nada mds se
desviste, a la

mejor pero lo
que es lavarse
los dientes

bueno si se los
lava le doy el
cepillo con la
pasta y ya se
lava
(silencio)...aja
este pues luego
a veces fengo
que verles sus
manos porque
luego como se
arrastra se
ensucia mds o
suU ropa hay que
cambiarlo o le
digo te vas q, te
vas a cambiar o
te vas a banar.
Siyole digo alas
fres te vas a
banar o te vas a
cambiar
(silencio) ...a las
tres estd mi
bano, mi bano
(risas)... es muy
puntual
(pensando)...m
ejor que su
mamd  siempre
estd corriendo.
Pues lo ftraigo
como ahoritag, lo
fraje.

Mmm
(pensando)...N
O pues nada
mds para
moverlo asi ya
luego me
abraza y ya lo
traigo, este asi
agarrdndolo o si
puedo enlassilla,
pues lo subo ala

silla y ya
(pensando)...pu
es por decir

cuando voy a
salir que fengo
que hacerlo.

Lo cambio de

ropa.

Lo levanto...le

digo hijo
puedo
ya estds
grande.

no te
cargar
bien



Actividades de

administracién,

compraq, venta
y/o gestion

Terapias y
consultas de la
persona con
discapacidad

Pues nada mds,
acompanarlo a
la escuela o al
parque, porgue
ir a la tienda él
va solo.

A pediatria vy

terapia de
lenguagje. Para
pediatria él
acude al
Hospital José

Maria Rodriguez
y el de lenguaje
esen el CIAPAC,
lenguaje y
educacion en el
CIAPAC.

Al de lenguaje

acude dos
veces por
semana y dl

pediatra antes

ibamos  cada
cuatro o seis
meses  ahorita

ya va tener un
ano.

En el médico
uno tiene que
decir su estado,
en qué estado
se encuentra.
Las citas, las
consultas  pues
yo las solicito,
porque pues él
no habla.

Consulta
general,
terapias ahorita
no fiene, nada
mds y con el
Neurdlogo vy el
Paidopsiquiatra.
Lo frata el
Neuropediatra,
Paidopsiquiatra,
la...ortopedia
ahorita no lo ha
visto, pero
también pasa a
Ortopedia,
Maxilofacial
porque vya lo
operaron... este

que mds vy
ahorita el
médico familiar
Lo llevamos
cada mes, las
consultas son
cada mes.

Voy a sacarle su

cita de
epilepsia,
Neurologia,
Ortopedia,
Estomatologia, ir
por Sus
medicamentos.
Ahorita estoy
buscando una

sila de ruedas
PCI para que él
esté acostado.
Ir al mercado a
comprar los
alimentos.

Ahorita no tiene
terapia, tenia en
el DIF, pero me
dijieron que ya
no porque es
algo que no se
le va a quitar.
Lo llevo a sus
citas de
epilepsia,
Neurologia,
Estomatologia,
Orpedia,
Cirugia general.
Me las
programan
cada aho vy
fiene cita
abierta para
alguna
urgencia.
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Alguna vez que
luego dice
Cosas que ve o
las ve en la tele
pues ya me dice
que quiere y ya
tengo queirala
tienda bueno a
ofra porque
aqui no tengo
€so.

Pues solo
cuando le
compro los

zapatos o la
ropa si pues ya
voy y ya estd
talla y ya se lo
fraigo de los
zapatos pues
estos porque le
favorece

porgue pisa mdas
derecho, no sé.
Ahorita ya no
tiene terapias ya
le acabo, se
acabd su
tiempo de
terapias, bueno
segun asi dice
que ya no es

necesario SusS
terapias.

Con el
Neurdlogo,

ahorita le dieron
medicamento
para SUS
convulsiones.

No.

No tiene
terapias, Casi no
vamos...cuanto
s anos tiene...ya
cinco 3no? No
vamos mucho.
A veces en
particular, si se
va, él se guia.



Oftras
actividades con
la persona con
discapacidad

Redes de apoyo
social

Sub
categoria

Pues salir al
pargue con él
cuando nos
queda tiempo
porque hay
estamos bien
saturados los
dos.

No, ninguno
cuando fengo
problemas  los
arreglamos
enfre yo y mi
€sposo.

Con él no
porque como
digo no se
presta para
jugar no nada,

de repente
pone suS
manitas asi
(manos

extendidas) vy
empezamos asi,
pero en si, en si
no.

Seria nada mds
aqui con mi
suegra O mi
cunada, luego
hay dias en que
no tfenemos
nada
preparado y
dice mi suegra
tengo arroz,
tengo caldo de
pollo para el
nino, si s lo
recibimos,
enftonces ya
saben cémo es,
le traen su plato
y érale a comer,
pero fuera de la
Casa no.

Casi no porque
no lo aguanto,
ya estd grande
cuando estaba
chiquito fbamos
al parque, de
vigje, nos fuimos
a los Cabos,
Veracruz,
Monterrey...lue
go hay taxis,
pero luego no
nos quieren
llevar por la silla,
porgue no cabe
lasilla.

No realmente
casi no es que
es lo contrario es
es alrevés o sea
soy amiga de
muchas
personas, pero
yo Casi ho me
desahogo mds

bien esas
personas se
desahogan

conmigo.

Pues nada mds
cuando hay
que llevarlo al
médico o hay
que llevarlo a la
escuela diario,
porgue ahorita
ya a terapia ya
no.

No, no

Ah no sé nunca
se ha dado la
ocasion.

Categoria 4. Percepcion de los cuidados

Caso 1

Caso 2

Caso 3
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Caso 4

No... él no
camina.
No ahorita
no...nada mds
la familia.
Nosotros.
Caso 5



Significado de
cuidar a una
persona con
discapacidad

Dificultades

Facilitadores

Cambios de
vida

Para mi es un
motivo mads vy
aprender con él
(pensando)...Y
pues
experimentas
muchas cosas,
tanto  buenas
como malas,

Buenas en que
vas
experimentand
0 muchas cosas
con ellos, malas
en el sentfido
que como te
decia, en que
la gente
discrimina.

En algo que se

me ha
dificultado a mi
es en el que

como se dice
(risas)...en que
me lo han dicho
y pues como
que, si no, me
calafrisas), que
casi no
obedece, enlos
limites, ahi es en
donde yo
batallo.

No sé si ser mds
dura oh (risas)
...pero a veces
o sea yo digo
que este es
como se puede
decir, no un
problema, si no
es por la misma
situacién  que
viven |los ninos y
a veces los
tenemos que
saber entender.

Pues nunca lo
tome como una
carga ni lo

Es un privilegio
porque no A
cualquiera, no
a cualqguiera le
gusta cuidar a
una persona asi,
son muchos
detalles, no
pues si, lo tomo
normal, mds
que nada
porque cuando

estaba mas
chica, bueno
cuando era
nina convivi con
una persona
con

discapacidad.

Saber cédmo
llegar con mi
nino y
estimularlo a
hacer este,
pues ejercicio
porque yo digo
que desde

pequeno no se
ha prestado
para hacer
ejercicio.

Mds que nada
necesitaria eso
terapias...pero

pues la
comodidad de
cada una
No...sss..  para

mi mejor seria
aqui  en la
colonia...me
han dicho de
ofros institutos
pero el traslado
es lo que me
cuesta no es
que no lo quiera
llevar.

Ya no salimos
como antes.
Ahorita estaba

Me sienfo
privilegiada,
privilegiada,
pero también
honestamente
es desgastante
porque llega el
momento en
que te cansas
eh luego
muchas veces
la gente te
juzga , te juzga
hasta la misma
familia fe juzga,
te te dice que
no, que esto
que, pero
fristemente en
este barco
nada mads lo
vas, uno Como
mamda.

Poder salir con
él, si lo quieres
sacar al
parque, si
quieres salir con
él, no puedes.

A la mejor un
apoyo, pero
fisico, alguien
no, de una
persona

confiable y ah,
pero yo no
estaria tan tan,
si me gustaria

tener una
persona

confiable, que
me ayude,
como mamg,
hermana, hija,

pero no la hay.

No puedo hash,
con  cambios
pues estar aqui
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Yo siento bien
serd porque es
mi hijo verda
(risas)...quien

sabe para
cuidar a ofra
persona

(silencio)...pues
si que lo hago

bien, con
carino, con
amor.

Un poquito
cuando salimos
pues porque
hay que sacarlo
en el caro o
luego no te
quieren  llevar
porque te

dicen, no cabe
la silla o no, no
la puedo llevar

pues
(pensando)...q
ve la silla no
cabe o que

estd muy lejos.
Asi de cuando
estaba mdas
chico ahorita,
ya me es mds
facil porque él
ya aprendid
cosas, ya se
sabe, se sabe
desvestir a la
mejor, no vestir
y si ya se viste él
cémo un 60 por
ciento o 70, él
ya se sabe vestir
qja.

Cuando estaba
chiquito  pues
me facilitaba

Yo lo cuido...
No me aburre
estar con él.

No sé.

No.

Ninguno.



Condiciones de
la vivienda

Condiciones de
la localidad

fome como si
fuera
algun...algo
pesado, si no
gracias a dios a
mi me ha dado
la pacienciay a
la mejor no he
sido una madre
ejemplar.

No porque pues

él se puede
mover para
acd y para
haya.

No porque a él,
le han ayudado
(pausa)...ayuda
do a ser mds
independiente
0 sea porgue yo
no creas que lo
dejo
(pensando)...si
tan (pausa)...si,
siyole digovea
la tienda, vyo
nomas le digo
que tenga
cuidado.

escuchando

ella musica,
pero le digo
bdjale porque
luego no, no
soporta mucho
ruido, ahora
sUbele, ahora
bdjale, ahora

haz esto, ahora
no hagas esto,
no comas estas
cosas que él no
puede comer.

La obstruyen si si

si, mmm
(pensando)...

pues nos
gustaria un
espacio mds

grande verdad,
pero pues No se
puede porque

si, o sea él
necesita un
espacio  mds,
quizds

acolchonado
ahi, para que él
ande mds a
gusto en el
suelo porque
como se
arrastra.

Obstruyen, tan
solo las subidas,
bajadas, este
espacio  estd
plano, pero
desgraciadam
ente no
ocupamMos

nada mds aqui
lo plono, a
veces ftenemos
que ir para allg
o para all,
ahorita pues si
el frasladarlo
eso es lo que
cuesta, pues si.

en la
mmm
(pensando)...p
ues aqprendes,
he aprendido
muchas cosas
que no sabia,
pues casi casi
casi soy
enfermera,
fienes que
aprender a ser
paciente eh
(pensando)... a
tomar las cosas
con mds calma.
No obstruyen ni
tampoco
facilitan  estdn
en un punto
medio, o sea no
me puedo
quejar, no me
puedo
quejarme,
porque
te  die
afortunada,
porque mucha
gente que no
tiene casa.

A la mejor si le
falta un piso
alld, uju, pero
no lo veo tan,
no lo veo tan

Casaq,

como
soy

grave.
Las banquetas
estén

ocupadas o No
estdn  amplias
Ccomo para que
ellos puedan
andar, no
facilita, se

supone que las
banquetas son
para que uno
deambule por
ahi, perono...la
basura luego la

gente fira
mucha basura.

Luego los
camiones no
puedes andar
con ellos, no

hay como subir
unaisilla,
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mads, porque
pues estaba
chiquito, pues
ya que crecid
pues ya no
tan...bueno

nada mds por el

peso qgja, yd

esta mads
grande pesa
mds.

Pues parte de la
vivienda se
adaptd a él, se
le hizo larampa,

se hicieron
como dos
rampas

(pensando)...m
e facilita pues
porque una
rampa se le
facilita mas a él,
también se le
pusieron  unos
tubos para que
él entrara al
bano y se le
facilita porque
él de ahi se
agarra.

Obstruyen...m
mm casi no hay
rampas, no hay

banquetas
anchas, estdn
muy

chiquitas...mm
m pues donde
quiera dejan los
carros no les
facilitan a ellos
(silencio)...un
camién pus no
te llevan o una
silla
(pensando)...p
ues los coches
bueno ve quele
digo que no fe
llevan,

No.

Obstruyen.



Sub
categoria

Falta de apoyos
y servicios

Aspiraciones

Categoria 5. Situaciéon del cuidador

Caso 1

Pues como seria
ahorita el
econdmico que
estdn
dando...pues
porgue con eso

me  ayudaria
para pasajes
con mi nino...o
sea seria de
mds  ayuda...
pero puesss

esperemos que
ya mero llegue.
Para mi o para
Elias, pues que
seria, pues por
decir que la
atencion  sea
mejor en el
seguro porque
pues a veces No
tienen todos los
recursos y a
veces hay que
pagar.

Que mi hijo sea
totalmente
independiente
(silencio)...ese
seria mi mayor
alegria.

Caso 2

Pues yo tengo
digamos el
Seguro  Social
de parte de mi
esposo, pero eh
ahi el punto,
siempre siempre
nos dedicamos
mds al nino, que
yo no me he ido
a checar pero
en si yo creo
una consulta
médica no, mds
que nada,
ahora con
tantos estudios
médicos  que
hay para la
mujer.

Pues que
siempre haya el
apoyo de la

familia, la
cooperaciéon o
sea mds mds
con él, porque
pues como
quien dice,

nosotros somos
mads
independientes
, podemos
caminar,
hablar, tomar
las cosas, pero
mds mds con él.

Caso 3

Yo creo que un
seguro para
aqui atenderse
uno, de pues
por
enfermedad
no, estudios asi.

A la mejor de
vivienda, me
hace un apoyo
de vivienda a la
mejor, me hace
falta un apoyo
para agrandar
mi negocio o
que crezca mi
negocio o para
poner otro fipo
de negocio.

Pues tener mds

recursos  para
ampliar mi
negocio,

porque luego
pues aqui no
hay nadie que
se entere,

venderlos en
otra parte, en la
colonia, ftalvez
venderlo por
internet...luego
dicen que se
puede
no...nada mds
que ahorita no
sé, no he
podido, no he
aprendido a
usar la
computadora
...necesito a
alguien que me
ayude con eso.
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Caso 4
Pues apoyo al
negocio y
apoyo a la
vivienda.

Para
agrandarlo.

Para ampliarla
o hacerle un
cuarto a él.

Bueno un dia,
otras
ocupaciones
aja
(pensando)...
pues nada mds.

No.

No.

Caso 5



Actividades sin
la persona con
discapacidad

Actividades de
ocio,
recreaciony
socializacion

Tiempo de
descanso

Situacion
familiar

Pues nada mds
me queda una

hora cuando
estd en la
escuela, pues
es cuando
estoy
sentada...es
cuando  digo

que me siento
me relajo y ya
sale de la
escuela a
tareas. Bueno a
la comida a
hacer tareas.

En ese tiempo
me quedo fuera
de la escuela y
me siento ahi y
ahi me quedo
hasta que salga
él.

Ninguna, no
tengo tiempo.

Hayyy puess yo

cuando  estoy
cansada la
verdad me
sienfo y ya no
hago nada.

Nos sentamos
los dos

comemos y nos
agarramos una
media hora o
una hora.

Me gustaria,
gue mi esposo
se involucrara

Pues no, nada,
mds luego
tenemos raftitos
en que nNnos
salimos alléd
afuera y nos
despejarnos ahi
tantito a tomar
el sol, a estar
con mis ninas,
con mi esposo,
si estd él y si no,
nada mds con
mis ninas, pues
no asi salir a
alguna otra
parte no rara la
vez nos
enconframos a
unas amigas ahi
y a platicary ya
es todo.

Ver la tele (risas)
es lo Unico,
alguna pelicula,
a veces ando
ahi con mis
ninas que,
dibujando, pero
no no, hasta eso
las novelas no,
me gustan mds
las series
policiacas o el
Exatlon.

Ahi  ahi,
nuestro  estrés
creo con el
Exatlén y ahinos
mantiene
franquilos.

Pues una hora,
una hora mds,
por el Exatlén,
dos horas es lo
que dura, esas
dos horas, mds
mds esas dos
horas.

sale

Hay dias en que
nos  volvemos
guaaaa porque

Pues trabajar,
frabajo dos
veces a la
semana,

siempre  estoy
aqgui.
Pues luego ir

con mi mamad,
salir a platicar, a
comer, aunque
sea aqui cerca,

cerca de la
colonia,  aqui
arriba, aqui

abajo, pero salir
a comer cerca,
porque luego
no puedo irme
tan lejos de
aqui porqgue
estd él.

Ver la tele.

Pues una
hora...en lo que
veo la tele.

Yo siento que es
buena... a la
mejor nos hace
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Ah pues todo lo

del hogar, la
comida, ir dl
mercado, ir a

fraer las cosas,
la  mercancia
pues para aqui
fengo que salir
(pausa)...pues
sicuando tengo
algun
pendiente
tengo que salir.

A pues ver la
tele(pensando)
...mmm nada
mds, comer
chocolates que
luego me
gustan qja.

Una hora, pues

no, que Yo
tenga, tanfito
veo la tele vy
fantito me
tengo que
apurar, mucho

descanso no.

Buena...eh
buena.

No...él no
camina.

Ir a visitar a mi
familia de acd
abajo...platicar
Lr al
mandado...salir

Casi no tengo
descanso.

estamos
porque
gente

Bien
bien...
mucha



Sub
categoria

Informacién o
capacitacion

Econdémicas

mas en el
cuidado de
Elias, que le
tuviera mds

paciencia, que
lo entendiera,
porque a veces
el piensa que
con una
llamada él le va
hacer caso y no
es asi, hay que
estarlo
llamando varias
veces para que
haga caso.

grita y grita y
grita y grita y si
ya le dimos de
comer que
pasa, tan solo
esta  nina la
chiquita pasa
cercas de él y
ya le jala los
cabellos, luego
nos rasguna
porque estd
desesperado.

falta un poco te
digo o sea eh
no, es un
crédito grande
para hacer lo
qgue qgueramos,

qgueremos de,
queremos

hacer eh la
casa mds
grande, porque
no se ha
podido, porque
yo mi sueldo
pues no
alcanza.

Categoria é. Necesidades sentidas

Caso 1
No porque
gracias a dios

me han abierto
muchas puertas,
he ido tanto a
los mejores
hospitales, he
ido como ha a
las mejores
instituciones vy
pues si me han
dado las
herramientas
necesarias para
el cuidado de
él.

Como por decir
como lo debes
de fratar, como
debes de hablar
con él, en que
momento tienes
que decirles las
COSas.

Si,  para los
pasajes en el
fransporte...por
que pues
porque  pago
pasajes

Caso 2

Si, porque pues
por como die

hace rato de
que hay
ocasiones en

gue no sé cémo
hacerle para
que el haga
alguna
actividad, este
no sé si esté bien
como yo lo
haga y pues no
fiene nada de
malo escuchar
alguna otra
opinién, luego
consultamos
YouTube, él
porque le digo
esa cosa  es
demoniaca, nos
hemos basado
en el infernet, a
veces por el
medicamento
que nos dan.
De que, si nos
hace falta, sinos

hace falta,
porque mi
esposo gana
pues poco Yy

Caso 3

Si...de hecho el
ano pasado
estuve

acudiendo a
recibir

capacitacion al
INP, sobre cémo

hacerle las
curaciones,
porque ellos
dicen como
ustedes son las
expertas,
ustedes se
vuelven

expertas en el
cuidado de sus
hijos.

No.., estamos
bien le digo que
soy aforfunada
porque luego
veo los demds
casos de ofras
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Caso 4

Si, ha porque
me mandaron a
un Ccurso, nho
pues nada mdads
ahi nos la dan
consulta,

cuando ya
termina suU
terapia, o sea
como  ahorita
que ya salimos,
la terapia ahi
nos la dan,
luego luego de
la escuela, ahi

nos dieron
como cuatro
terapias.

A no, pues

como yo fengo
negocio y mi
esposo me da el
gasto.

regana a

SUS

enfermos
nosofros no.

No.

Si

Caso 5



Apoyo
emocional

Apoyo en el
cuidado de la
persona con
discapacidad

diario...en la
comida pues no
me preocupaq,
pues porque
gracias a dios,
dios nos ha
bendecido.

También como
por decir los
aparatos que
estdn mds
caros, pero a mi
el Audiologo me
dijo que no iba
poder escuchar

bien con los
aparatos, pero
hay que sea el
fiempo de
dios...yo no
puedo ir mds
allg.

No

porque...Bueno
si lo he recibido,

porque Ssi me
han

ayudado...pero
pues te digo
que dios me ha
puesto los

medios...bueno
no todos los
medios...pero
cComo convivo
con terapeutas,
psicologos...pu
es con ellos
mismos hemos
este aprendido
y me han
ayudado
mucho también
ellos.

No porque yo

siempre  estoy
con Eias vy
cuando mi

esposo estd, silo
cuida, lo dejoun
rato con él, se lo
encargo y me
vVOy.

este mds que
nada, yo no
tengo un gasto
como ofras
senoras, que
dicen tanfo es
para fi para que
t0 le metas en
los alimentos vy
todo eso y tanto
va ser para mi
para los pasajes.

Pues no, no,
porque en el
Teletdn nos
daban ese, esas
sesiones,  pero
no, No, NO Creo
que sea
necesario.

Yo siento que
estoy bien, no
no estamos, asi
como
esperanzados,
deprimidos, asi
nos deprimamaos
por lo que es
pues, No porque
uno estd bien
consiente de lo
que puede
ser...lo que le
pasa a mi hijo.

Pues hasta
ahorita no
puedo exigir
tampoco

porque le digo
mi nina la chica
yame apoyay si
desde ahorita lo
estd haciendo
espero que asi
continle, se
estd ensenando
a hacer cosas
pues yo digo
que no son

personas y digo
por lo menos él
estd  ahi, esta
aqui y me deja
hacer las cosas.

Si...en sU
momento si y la
he recibido
para asimilar
todo esto, todo
esto que
paso...si  para
asimilarlo,

porque en un
inicio estaba en
el papel de
victima 'y asi,
pero ya después
ya.

Si...pero luego
mi  familia, mi
mamd,
hermana no se
involucran.

No saben lo que
tiene, si les
platicé lo que
luego me han
dicho ahi en el

instituto, pero
no...n0  Como
que no

entienden...les
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Pues no senti la
necesidad, pero

pues si  me
mandaron, y si si
fui... pues si

nada mds fue
poquitas bueno
me dijieron que
son poquitas
no...bueno paro
mi si son pocas.

No a la mejor si
lo  necesitaba
cuando estaba

chiquito, pero
ahorita ya no,
ya mis hijos

tienen una vida,
su vida, vya
aprendi a través
del tiempo.

No.

No.



Apoyo en
actividades
domésticas

Tiempo libre

Ser escuchada

No, porgue mi
€esposo se
encarga de la
parte

econdmicay yo

como tfengo
fiempo me
encargo del
cuidado de
Elias.

Pues no porque
me gusta estar

con él...me
gusta  convivir
con él y me

gusta  estar al
cuidado de él
porque no me

gusta
encargarlo.

No porque
tengo muy
buena

comunicacién
con mi esposo...
porque pasa
algo y lo
platicamos  los
dos. Soy muy
rara pero casi
no plafico con
nadie... de mis
cosas o lo que
pasa en mi casa
aqui se
queda...yo no
soy de las
personas
que...bueno a
la mejor hago
mal vas a
decir...pero yo

aptas para su
edad, pero si,
ahi nos vamos
apoyando, no
puedo exigir
mdas.

A veces si, a
veces si porque
también  pues
como digo son
ninas yyy luego
también quieren
estar jugando o
viendo el celular
y fodo eso, pero

ya les digo
apaguen  eso,
apdyenme y
pues no

queriendo si lo
hacen, pero si si
un poquito mds
de apoyo i
estaria bien.

En  ocasiones,
tan solo como le
digo, mi nina
quiere ir qué a
conocer al cine
O que Yyo no
conozco X
parte, x lugar,
en ese, en ese
momento pues
si, pero pues
luego se me
olvida y ya.

Pues mds que
nada un
especialista, a
alguien que me
diga sabes qué,
pero pues esos
son suenos muy
muy este dices

pues no muy
I6gicos digamos
de que uno

quisiera ya ya la
atencion y ya

en el préximo
mes lo
empiezan a
hacer, que
alguien me
escuchara y
que, si tomara

en cuenta este
espacio, este

da miedo que le
pase
algo...cuando
yO me Voy.

Si...porque
luego uno
quiere el apoyo,
luego mi hijo le
digo ayudame
a cambiarlo,
ayudame a
darle de comer
y lo hace, pero
luego deja todo
regado, estas
cosas por aqui,
los panales por
haya...no lo
hace como uno
quisiera...pero si
luego le digo.

Si...como

necesidad si la
he fenido
porque no da
tiempo de
nada, luego

quiero estudiar y

asi hacer cosas
para la
realizaciéon

personal  pero

no da tiempo.

Si, pero le digo
con mis amigos
es al revés yo los
escucho, casi
les doy terapia y
me cuentan sus
problemas, se
desahogan

conmigo, yo los
escucho, vienen
aqui y yo los

escucho, por
eso quiero
estudiar
psicologia.
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Si, pues porque
yo digo a la
mejor ya tengo
el montén de
frastes o el
montén de ropa
y ala mejor joye
venme ayudarl.

Si, he querido
tener mdas
fiempo libre,
pero nNo no
puedo, ah pues
por todo lo que
tengo que
hacer, estar con
la familia,
cuidarlo, darle
de comer, o sea
el negocio, me
absorbe mucho.
Si, pues porque

luego fraer
cosas no o dices
ah quiero

comentar esto o
quiero platicar

Todo me hace
falta.

Sii a veces si.

Si.



Reconocimiento

Descanso

no soy de las
personas  que
por ir la platicar
mi situaciéon a
alguien o con
una amiga me
va venir a
arreglar la
situacion.

No porque...mi
familia...bueno
ahora si que mi
familia
prdcticamente
desde que Elias
nacié como
que no fodas
pero ha habido
parte de mi
familia
que...también
lo ha
menospreciado
y COMO que eso
a mi...como te
diré...como que
ha hecho que
me aleje de mi
familia.

Te digo que
cuando lo
requiero me lo
tomo no soy
asi...tampoco

tan..como fe
diré...cuando

yo sienfo que ya
me siento
cansada...yo

tomo mi
descanso...mira
a mi no me
interesa nada ni
el que hacer y
mi hijo pues se
sienta igual
conmigo...no es
tanto problema
pues él se sienta

igual o sea
cuando

estamos ya
sentados o es
fiempo de

sentarnos él se
va conmigo o

lugar para que

hicieran un
instituto. un
instituto en
donde ellos
pudieran hacer
este terapias,
terapias, pero

que escucharan
enserio.

No, no
simplemente, asi
como dicen, mi
familia dice,
estamos
actuando bieny
la gente va
pensar lo que
quiere pensar.

No no creo que
sea  necesario
porque es und
labor que se
haria por
cualquier hijo.

En  ocasiones,
porque le digo
luego ni
sentimos, por lo
que hacemos
con él, estamos
aqui, él estd
enojado, luego
lo
enfretenemos,
se cama y a
veces nos
salimos un rato
al patio, él sigue
asi jugando.

No...como fal
no que alguien
me diga lo estds
haciendo bien
no...porque Yyo
s&¢ que estoy
cuidando bien a

mi hijo, le he
dado los
cuidados que él
requiere y
afortunadamen
te me he
rodeado de

personas que, si
me dicen, luego
me dicen te
admiro.

No pues porque
solo SOMos
nosoftros.

Si, porque luego
no hay tiempo a
veces cuando
estoy cansada y
estoy aqui, estoy
asiy me acuesto
con él, vemos la
tele y descanso.
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Pues si, pero
quien fe lo da,
ah pues dices
ya lo cuide, y no
pues quien te lo

reconoce  [sss
todo lo que
haces, algun

documento que
diga a pues lo
cuido buen o lo
cuida al 100 o lo
cuida al 50,
pues no nadie.

Si, porque luego
estoy cansada,
pues si ya estoy
cansada, y
dices no pues ya
me quiero
descansar o
dormir y pues
no.

Si.

No.



Espirituales

Prioritarias para
el cuidador

agarramos  un
rato de ver tele
o sea es el
descanso para
nosotros.

Yo siempre he
puesto en
primer lugar a
dios, él por qué,
porque es él

que me ha
ayudado es él
gque me ha

dado la fuerza y
no es religién
para mi
simplemente
dios ha estado
conmigo en las
buenas y en las
malas...ese fipo
es la necesidad
que he visto con
Elias.

Pues seria la
econdmica

porque es la
que mds me

afecta porque
en la educaciéon
pues no.

Aunque desde
hace tiempo he
tenido esas
ganas de tener
los medios para
crear una
fundacion, para
darles de comer

a estos ninos,
juntarlos,  que
estén aqui.

Si creo en mi
dios este y a
veces hago
oracién,  pero
normal o sea no
lo involucro
tanto como
diciendo por tu
culpa estd asi.
No sé& cdémo
explicarle, no es
una necesidad
para mi.

solo
antes

Pues tan
como

recibiamos
despensas, Nos
era muy, mucho
este, nos servia
mucho tanto
para mi familia,
toda la familia,
no nada mds
para él, una
despensa y
para él, pues es
que mds lo que
usamos en él, es
el panal verdad,
pero eso es lo
que mds, si he
necesitado.

No, considerarlo
una necesidad
no, porque Ssi
creo en dios,
pero tanto tanto
para rezarle, ir a
misa y pedirle
por algo que
necesito, no.
Creo que para
qgue uno pueda
tener algo que
uno quiere, uno
fiene que
buscar para
conseguirlo, uno
fiene que
frabajar.

Ahorita, tenerlos
recursos  para
estudiar, porque
no he podido
conseguirlos,

quiero seqguir
con la
universidad, he
consultado

escuelas, pero
estdn en 1500-
2000 las

mensualidades

y si me faltaria
dinero para eso.
Tal vez hay otras

COsas que
necesito
ahorita,
pero...Ahorita,
ahorita si seria

eso lo que mds
deseo.
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Si, pues porque
a la mejor tu si
fienes un
problema o)
fienes algo no
pues, no sé, le
pides a dios o a
tu religion y a la
mejor pues te
sientes
satisfecha no.

Viajar viajar
nada mds, no sé
me da la
emocion de
vigjar a la mejor
en avién, he
querido  vigjar
en avion, pues
para ver que se
siente, para salir
vigjar para
conocer, hacer
lo que se me dé
le gana, decir
me voy de vigje.

Si.

Todo
dieran
todo...casa,
dinero.

que

fe



Otras
necesidades

Yo pienso que la
necesidad mdads
importante  es
que nosotros

aprendamos
como
ciudadanos o
como le
queramos
llamar, que
aprendamos a
fratar a esos
ninos, amarlos
verdaderament

e porque no
hemos
aprendido esa
drea.

Es que estamos
rodeados de
tantas cosas
que
necesitamos.

Tan solo yo fui
casi un ano al
CRIT al Teletén,
pero me hacian
lo mismo como
si yo fuera al
médico o sedq
consulta y
consulta

Nunca le dieron
una  atenciéon
ahi terapias
como dicen
terapias, nunca.

Luego quieres
hacer, quieres
hacer ofra cosa
para i, uno
como persona,

como para
realizarte fu
como... bueno
yo como mujer,
como que
quiero hacer
muchas cosas,

pero pues no
puedo porque
tengo que estar
al pie del
candén.
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No manifestd
tener otfras
necesidades.

No manifestd
tener otfras
necesidades.
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