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RESUMEN

La discapacidad dependiente hace referencia a las alteraciones de las funciones fisicas,
psicoldgicas y sociales del infante; esta condicion que demanda cuidados especiales, entre
ellos, se requiere de un cuidador primario, funcién que generalmente la desempefia un
familiar o una persona cercana al paciente, quien asume el rol lleva a cabo diversas tareas

sin remuneracion alguna.

Partiendo de esta linea, la presente investigacion describe el perfil sociodemografico del
cuidador primario informal durante el cuidado del infante con Parélisis Cerebral Espastica

(EPC) (discapacitado dependiente) y las consecuencias durante el autocuidado.

La metodologia que se utilizo fue de corte cualitativo, y el disefio de estudio descriptivo-
transversal. Para la captura de la informacion relacionada con las variables
sociodemogréaficas del cuidador primario, se disefié un cuestionario dirigido a 30 padres
de familia con hijos discapacitados dependientes que acuden a consulta en la Unidad de
Rehabilitacion e Integracion Social en el Estado de México, con el objetivo de identificar

quién realiza el rol de cuidador primario y cuales son las consecuencias al ejercerlo.

Los resultados de la investigacion muestran que, en la mayoria los casos, el cuidador
primario pertenece al género femenino, cuya edad promedio oscila entre 30 y 40 afios; en
general, cuentan con estudios de nivel basico (secundaria); se dedican a las actividades
del hogar; pertenecen a familias nucleares (de tres a cuatro integrantes); y son originarias
y vecinas de contextos suburbano y rurales.
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Ademas, se identificd que sus necesidades manifestadas estan relacionadas con tres
aspectos: falta de informacion sobre la sexualidad del infante, ingesta de medicamentos

de este, y el autocuidado que el cuidador primario debe tener.

Se concluye que, debido a la precaria situacion socioecondémica de la familia, el
tratamiento medico-rehabilitatorio del infante se ve limitado; por lo tanto, el perfil
sociodemografico de la cuidadora primaria presenta desgaste fisico, emocional y
aislamiento social, hecho que le impide dar una atencion de calidad al infante.

PALABRAS CLAVE: asistencia social, discapacidad, familia, cuidador primario, trabajador

social.
INTRODUCCION

En la sociedad existen grupos de personas que por sus caracteristicas fisicas o
condiciones socioculturales, econémicas o psicoldgicas son consideradas vulnerables; es
decir, que se encuentran en condicion de riesgo, lo cual les impide incorporarse a su

contexto y acceder a las condiciones necesarias para su bienestar.

Se considera a las personas con discapacidad como un grupo vulnerable, ya que
su condicion genera un alto costo desde el punto de vista individual, familiar, social y
econdmico; de ahi la necesidad de promover acciones para generar la intervencion
oportuna y efectiva en los servicios médicos y sociales que les permitan su autonomia e
independencia, dando como resultado un bienestar social (Ibarra, Ibarra y Segura, 2009,
p. 37).

Es importante mencionar que esta investigacion forma parte de las acciones del
proyecto de investigacion “Nifios con paralisis cerebral: situacion socioeconémica, redes
sociales de apoyo y calidad de vida en la zona metropolitana del municipio de Toluca”,
financiado por la Secretaria de Educacion Publica (SEP); su finalidad es fortalecer la linea
de investigacion y generar, a partir de la optica del Trabajo Social, un analisis de las

politicas sociales respecto al impacto de los programas y proyectos dirigidos a este sector.
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FUNDAMENTACION TEORICA

El sustento tedrico de esta aportacion versa en cuatro ejes tematicos: asistencia
social, discapacidad, cuidador primario, y Trabajo Social. A continuacion, se desarrolla

cada uno.

La Ley sobre el Sistema Nacional de Asistencia Social de 1986 define a la
asistencia social como el conjunto de acciones tendientes a modificar y mejorar las
circunstancias de caracter social que limitan el desarrollo integral del individuo, asi como
su proteccion fisica, mental y social, que presentan una necesidad o se encuentran en
estado de abandono, desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacién a una vida
plena y productiva, a través de acciones como: promocion, prevision, prevencion,
proteccion y rehabilitacion, hasta lograr su incorporacion a una vida productiva
(Cardenas, 2017), concepto que continua vigente hasta 2019.

Siguiendo la linea, el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(SNDIF), hasta 2018, era la institucion rectora encargada de impulsar programas y
acciones para mejorar las condiciones de vida de las personas con mayor vulnerabilidad
del pais, en vinculacién con los sistemas estatales y municipales, asi como de la sociedad
civil organizada; es decir, transitaba desde el &mbito nacional al local para tener un mejor
desarrollo como sociedad (Sistema Nacional DIF, 2018). Sin embargo, actualmente los
programas de asistencia social estan a cargo del Instituto Nacional de Salud para el
Bienestar.

De forma particular, en el Estado de México la asistencia social esta a cargo del
Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (SDIF), organismo publico
descentralizado del Gobierno Federal que da asistencia social a los sectores mas
desfavorecidos y grupos vulnerables, mediante la instrumentacion de programas y
acciones encaminadas a incrementar los niveles de bienestar de las comunidades mas
vulnerables, los infantes abandonados, las mujeres, los adultos mayores y los

discapacitado (DIF Estado de México, s.f.a).

Esta investigacién se vincula con el programa de personas con discapacidad del
SDIF, cuyo objetivo es apoyar a aquellas personas con discapacidades temporales o
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definitivas, a través de servicios y programas que son operados en coordinacién con los

Sistemas Municipales DIF, como se presenta en las siguientes tablas:

NUm. de Nombre de la institucion Servicios
Instituciones
1 El Centro de Rehabilitacion y Educacion e Proporciona consultas de medicina
Especial Toluca (CREE) brinda atencién de rehabilitacion, ortopedia,
médica de tercer nivel, no hospitalaria. comunicacion humana y

neuropediatria.

e Brinda terapia fisica, ocupacional y
de lenguaje.

e Cuenta con servicios de apoyo:
psicologia y trabajo social, ademas
de estudios diagndsticos
(electromiografia,

electroencefalografia, audiometrias y

rayos X).
e Fabricay repara prétesis y ortesis.
5 Centros de Rehabilitacion e Integracion e Brinda atencién médica de segundo
social nivel.
21 Unidades de Rehabilitacion e Integracion e Otorgan atencion médica en primer
Social nivel mediante los servicios de
medicina de rehabilitacion,

psicologia, trabajo Social, terapia

fisica y ocupacional

71 Unidades Bésicas de Rehabilitaciéon e e  Proporciona atencion de medicina de
Integracion Social rehabilitacién, terapia fisica,
ocupacional y en algunos casos de

lenguaje

Fuente: elaboracion propia con informacion del DIFEM (s.f.).
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Tabla 2. Programas de prevencion, capacitacion e integracion educativa y laboral para la
discapacidad en el DIFEM

Programa Objetivo

Prevencion a la discapacidad Promover e instrumentar acciones de informacion vy
orientacion a la poblacion en general, encaminadas a la
prevencion de las discapacidades, a través de programas
como: “Educacion para la salud”, con la finalidad de vigilar
permanentemente los factores de riesgos y abatir la

incidencia y prevalencia de estas.

Educacion y capacitacion Promover la integracion educativa de las personas con
discapacidad a la educacion regular y/o especial en
instituciones publicas y privadas, a través de acciones de
sensibilizacién, capacitacion, asesorias dirigidas a padres de

familia, docentes y personas con discapacidad.

Capacitacién para la vida independiente  Fomentar la capacitacion de las personas con discapacidad
para la adquisicion de conocimientos y el desarrollo las
habilidades basicas para desempefiar un oficio, mediante la
apertura de talleres como: confeccion industrial de ropa,
pintura textil, cultura de belleza, entre otros; y con ello

fomentar el autoempleo y la integracion al trabajo formal.

Rehabilitacion laboral, capacitacion y Promover alternativas de adiestramiento, capacitacion e
trabajo integracién laboral, mediante la creacion de proyectos
productivos, insercién al sector industrial, comercial y

autoempleo.

Prevencion y deteccion de factores de Existen 138 moédulos PREVIDIF en distintos municipios
riesgo que originan discapacidad para informar a la poblacién en general sobre acciones,

habitos y costumbres que puedan prevenir la discapacidad.

Cultura y entretenimiento Promover la cultura, recreacion y el deporte, asi como el

libre transito de las personas con discapacidad.

Fuente: elaboracion propia con informacion del DIFEM (s.f.).

A partir de esta informacion, se observa que el Estado de México implementa
acciones con base en las garantias individuales y sociales establecidas en la Constitucion
Politica, y retoma el acuerdo establecido a nivel internacional y nacional, “Convencion

sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, con el proposito de impulsar
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politicas sociales orientadas a la prevencion de la discapacidad®®, la rehabilitacion, la
educacion, el empleo, la inclusion social, la participacion en la toma de decisiones, la

proteccion social y la salud (Sistema Nacional DIF, 2010).

Con relacion al concepto de discapacidad, actualmente existen varias definiciones,
por citar algunas, la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) considera que la
discapacidad es un término que evolucionay que surge de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras (correspondientes a la actitud y al entorno), las cuales
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
los demas (Minsalud, 2019). Ibarra, Ibarra y Segura (2009), desde el punto de vista
médico y con fundamento en el articulo 173 de la Ley General de Salud de México (2018),

sefialan:

Para los efectos de esta Ley, se entiende por invalidez la limitacion de la
capacidad de una persona para realizar por si misma actividades necesarias
para su desempefio fisico, mental social, ocupacional y econdmico como

consecuencia de una insuficiencia somatica, psicoldgica o social (p. 11).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2019) incluy6 en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF)3 el término
“discapacidad”, que hace referencia a las deficiencias, limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las primeras se refieren a los problemas que afectan a
una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para
ejecutar acciones o tareas y; las restricciones de la participacion son problemas para

participar en situaciones vitales.

Por lo tanto, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion

entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la

83Datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) revelan que en México existe 5 millones
739 mil 270 de personas con discapacidad, lo que representa 5.1% de la poblacion total, 49% corresponde
al sexo masculino, 51% al femenino, siendo las causas mas frecuentes el nacimiento, las enfermedades, los
accidentes y la edad avanza; es decir de cada 100 personas con discapacidad 39.4% la presentan porque
sufrieron alguna enfermedad; 23.1% por edad avanzada; 16.3% al nacimiento, por herencia o
malformaciones congenitas; 14.9% por accidentes; 7.6% la padecen debido a otras causas; 2.1% no se
especifica el origen (Cuéntame Poblacion, s.f).

84 La CIF es una clasificacion universal que establece un marco y lenguaje estandarizados para describir la
salud y las dimensiones relacionadas con ella (DEIS Ministro de Salud, s.f.).
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que vive. Actualmente la discapacidad es considerada como un problema de salud publica
y de gran repercusién social (Organizacién Mundial de la Salud, 2019). Su origen esta
relacionado con el dafio o a la alteracion permanente de los diferentes 6rganos y funciones
del cuerpo humano como consecuencia de factores congénitos y adquiridos por
enfermedad, como los accidentes, las intoxicaciones, la violencia, las enfermedades
transmisibles, los partos y los accidentes mal atendidos (Ibarra, Ibarra y Segura, 2009, p.
59).

La CIF clasifica a la discapacidad a partir de tres elementos: 1. Funcionamiento;
término genérico para designar todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad
de desarrollar actividades y la posibilidad de participacion social del ser humano; 2.
Discapacidad, como término genérico que recoge las deficiencias en las funciones y
estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de realizar actividades y las
restricciones en la participacion social del ser humano y; 3. Salud, como el elemento clave
que relaciona a los dos anteriores (Cruz Roja, s.f.), agrupando las deficiencias en las
siguientes categorias:

1. Deficiencias fisicas: se considera que una persona tiene deficiencia fisica cuando
padezca anomalias organicas en el aparato locomotor o las extremidades
(acortamiento 6seo de extremidades, amputaciones parciales o totales de
extremidades superiores e inferiores, crisis convulsivas, distrofia muscular,
fracturas y secuelas de fracturas, osteoartritis, artritis juvenil, paralisis cerebral,
secuelas de poliomielitis, secuelas de mielomeningocele, dafio cerebral, retraso en
el desarrollo psicomotor, asi como alteraciones viscerales, esto es, al aparato
respiratorio, cardiovascular, digestivo, genitourinario, sistema endocrino-
metabdlico y sistema inmunitario).

2. Deficiencias mentales: este tipo de deficiencia afecta principalmente funciones
cerebrales superiores, como la memoria, la capacidad de calculo, el juicio y el
razonamiento (incluye el retraso mental en sus grados severo, moderado y leve,
ademaés del retraso madurativo, las demencias y otros trastornos mentales), asi
como el autismo, la esquizofrenia, los trastornos psicoticos, somaticos y de la
personalidad, entre otros.

3. Deficiencias sensoriales: se originan en los 6rganos de la vision, audicion y

aparato fonoarticular (afasia, ceguera en uno o ambos ojos, debilidad visual,
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hipoacusia, sordera unilateral y bilateral, trastornos del lenguaje receptivo-
expresivo y los trastornos relacionados con el equilibrio). Este tipo de deficiencias
pueden ser temporales o permanentes, simples o complejos, Gnicos o multiples y,

estaticos o progresivos, con grado de severidad; leve moderada severa.

La CIF, ademas de clasificar y agrupar a la discapacidad, propone modelos de
intervencion para discapacidad, cuyo propdsito es la organizacion de la préactica clinica e
investigacion de la discapacidad, a través de un lenguaje comun entre los profesionales
de la salud para brindar una atencidn integral a la persona mediante la entrega de medidas
centradas en el cuidado y las intervenciones, sobre la base de una evaluacion completa
del efecto de la enfermedad o lesion en la salud general, y las repercusiones en su calidad
de vida (L6pez, 2012).

Uno de estos modelos es el médico, que esta orientado al abordaje de la discapacidad que
presenta el individuo, siendo ésta el resultado de una enfermedad, agresion, dafio
o deterioro de la salud, a través de la asistencia médica y rehabilitaria, y dejaa un
lado los factores sociales y/o del medio en el que se desenvuelve la persona con
discapacidad. El segundo es el modelo social evalta a la persona con problemas
fisicos 0 mentales tomando en cuenta su contexto social y el conjunto de
condiciones que le rodea, con la finalidad de promover la integracion social de las
personas con discapacidad a la sociedad. Ambos modelos son importantes y cada

uno se centra en distintas etapas del proceso de la discapacidad (Lépez, 2012).

La discapacidad es un problema de salud que no solo afecta a la persona que la
padece, sino también impacta en la familia; cuando la discapacidad es de tipo
dependiente, la persona requiere cuidados especiales y permanentes, sobre todo del apoyo
de un familiar que le ayude a realizar sus necesidades personales y habituales, que se
refieren a los requerimientos de supervision y ayuda durante el dia y la noche (Querejeta,
2004).

La Paralisis Cerebral Espasticas (PCE) es una discapacidad que se origina cuando el
infante presenta rigidez en los musculos, teniendo como consecuencia movimientos

abruptos o repetitivos. La PCE se clasifica en:
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Hemiplejia o hemiparesia: afecta solo un lado del cuerpo (brazo, mano y en
ocasiones pierna). Los infantes pueden presentar retraso en el aprendizaje del
habla, pero su inteligencia suele ser normal.

Diplejia o diparesia espastica: los infantes que la padecen presentan rigidez en los
masculos de las piernas. Los brazos y el rostro no presentan mayor afectacion; y
la inteligencia y las habilidades del lenguaje suelen ser normales.

Cuadriplejia o cuadriparesia espastica: esta es la forma mas grave de la PCE, ya
que existe rigidez severa en brazos y piernas; el cuello suele ser blando o débil.
Los infantes con cuadriplejia espastica, por lo general, no pueden caminar y
presentan problemas para hablar (National Institute of Child Health and Human
Development, s.f.).

Debido a la delicadeza de la PCE, el tratamiento del infante debe ser desde un enfoque

multidisciplinario, en el que interviene: familia, ambiente, pediatra, neurélogo infantil,

educador, traumato6logo ortopedista, neurocirujano, rehabilitador, fisioterapeuta, terapista

ocupacional, foniatra, psicélogo, psicopedagogo, trabajador social y enfermera (Gomez,

Jaimes, Palencia, Herndndez y Guerrero, 2013).

Las familias cuyo uno de sus integrantes (infante) presenta PCE asumen gran

responsabilidad en cuanto atencién y cuidados que éste requiera, ya que se debe dar

solucion a las complicaciones y dificultades que enfrenta, por ejemplo:

Desorganizacion: debido al cambio emocional después del diagnostico y los
prondsticos de la discapacidad, se presentan alteraciones en la dinamica familiar
y proyectos de vida.

Recuperacion-adaptacion: la familia se adapta a una nueva forma de vida en
aspectos concretos, por ejemplo, en la adecuacion de barreras fisico-
arquitectonicas dentro del hogar o la busqueda de apoyos sociales en instituciones
publicas y privadas en beneficio del infante.

Reorganizacion: se inicia un nuevo equilibrio en funcién de la situacion de la
discapacidad y sus consecuencias. El equilibrio se encontrara en el respeto de las
necesidades del infante, pero también en el respeto de la independencia y la
autoafirmacion de cada uno de los miembros de la familia, a través de la

reorganizacion se promover una verdadera red de apoyo social que permita
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establecer un sentimiento de identidad y pertenencia; cuidado de la proteccion,
derecho y participacion, mediante el dialogo y la negociacién (Oudhof y Robles,
2014 y Exposito, 2008).

En relacién con las caracteristicas y el grado de severidad que presentan los infantes
con este tipo de discapacidad, se requiere de un sistema de ayuda y apoyo para cubrir las
actividades que no pueden realizar por si mismos y, ademas, que se responsabilicen
completamente de su cuidado; las personas que asumen este compromiso son
denominadas cuidadores primarios. La OMS (citado en Romero, Guerrero, Martinez,
Martinez y Rosas, 2016), define al cuidador primario como:

la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable de este, en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir necesidades

béasicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta (p. 92).

Regularmente quien realiza esta funcion es un familiar, quien no cuenta con
ningun tipo de capacitacion sobre los cuidados que debe proporcionar al infante; tampoco
percibe pago por las tareas que realiza, no existe horario de atencion, y muestra un alto
grado de compromiso, situacion que se logra por un sentido de obligacion fusionado con

afectividad, invariablemente por el vinculo de convivencia.

Por lo tanto, el familiar que asume esta responsabilidad debe poseer la
informacidn necesaria en relacion con el diagndstico, pronostico y tratamiento del infante,
la orientacidn sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis que puede
generar la discapacidad, ademas de valorar los recursos (econdémicos y apoyo fisico de
otras personas), la disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado con
otros integrantes la familia, debe realizar, en la medida de lo posible, sus actividades
habituales, saber organizarse y cuidarse, pero sobre todo, prepararse para enfrentar la

etapa de duelo ante la pérdida del infante.

El familiar que desempefia esta funciones esta en riesgo de generar estrés, desgaste
fisico y emocional, originando un estado de crisis permanente, siendo necesario enfrentar

esta realidad de fragilidad que presenta el cuidador primario, a través del apoyo familiar
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y profesional, con el propoésito de reducir una sobrecarga caracterizada por diversas
manifestaciones sociales, psicoldgicas, emocionales, bioldgicas y econdmicas, que traen
como consecuencia la renuncia al empleo, proyectos personales y familiares,
enfermedades fisicas y hasta el descuido en el auto cuidado del cuidador primario.

MATERIALES Y METODO

La metodologia que se utiliz6 fue de corte cualitativo, y el disefio de estudio
descriptivo-transversal, mediante las técnicas de entrevista, observacion y visitas
domiciliaria, la muestra estuvo integrada por 30 padres de familia con hijos
discapacitados dependientes que acuden a consulta en la Unidad de Rehabilitacién e
Integracion Social del Estado de México.

A partir de la captura de la informacion relacionada con las variables
sociodemogréaficas y la situacion socioecondmica de las familias, se disefid un
cuestionario, aplicado en cinco sesiones (cuando las familias acudian con el infante a

tratamiento médico-rehabilitatorio).

Los criterios de inclusién fueron: familias con integrantes diagnosticados con
PCE, infantes de 2 a 17 afios, sexo indistinto, inscritos en el programa de toxina
botulinica, de uno a dos ingresos en su tratamiento y familias interesadas en participar en
el proyecto de investigacion, teniendo como objetivo identificar quién realiza el rol de
cuidador primario y cuales son las consecuencias al ejercerlo. Los hallazgos obtenidos

fueron:
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Tabla 1. Datos sociodemogréficos

Datos sociodemogréaficos Indicador Porcentaje

Masculino 0%

Género Femenino 100%

25-29 18%

30-34 26%

35-39 13%

Edad 40-44 13%

45-49 17%

50 a mas 13%

Primaria 35%

Secundaria 48%
Escolaridad Preparatoria 3%
Profesional 4%

Ocupacion Hogar 100%
Soltera 4%

Estado Civil Casada 96%
Mama 87%

Parentesco con el nifio/a Abuela 13%

Fuente: Elaboracion propia con base en resultados de esta investigacion (2019).

Las principales caracteristicas que presentan los cuidadores primarios son: 100%
corresponde al género femenino; 26% se ubica en un rango de edad de 30 a 34 afios; 48%
cuentan con estudios de nivel basico (secundaria) y 4% con formacién profesional; 100%
se dedica a las actividades del hogar; 96% son casadas; 4% solteras; 87% de las madres
de familia realizan la funcion de cuidador primario informal y 13% de abuelas maternas

asumen esta responsabilidad.

Tabla 2. Tipologia familiar del cuidador primario

Tipologia Indicador Porcentaje
Familia Monoparental 4%
Nuclear 65%
Extensa 31%
Integrantes por familia 3a4 52%
5a6 39%
7a8 9%

Fuente: Elaboracion propia con base en resultados de esta investigacion (2019).
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En relacion con la tipologia familiar, 65% son integrantes de familias nucleares,
es decir, es un estilo de familia tradicional (padre, madre e hijos); 31% de familias
extensas trigeneracionales (abuelos, padres, tio e hijos), y 4% corresponden a familias
monoparentales (madre e hijos). El 52% de las familias estan conformadas de tres a cuatro

personas, 39% de cinco a seis integrantes y 9% de siete a ocho personas.

Tabla 3. Condiciones de la vivienda

Factor Indicador Vivienda
Casa sola 83%
Vivienda Departamento 7%
Cuarto 10%
Propia 69%
Tendencia Rentada 9%
Prestada 22%

Fuente: Elaboracion propia con base en resultados de esta investigacion (2019).

Las condiciones de la vivienda estan relacionadas por el modo de vida que las personas
desarrollan, por sus particularidades individuales y por el contexto econémico y social;
83% de la poblacion objeto de estudio habita en casa sola, 7% en departamento y 10%
tienen un cuarto adaptado como vivienda. En relacién con la tendencia, 69% vive en casa

propia, 22% en casa prestada y 9% en rentada.

Tabla 4. Adaptaciones a la vivienda

Adaptaciones Si/No Porcentaje
Puertas anchas Si 35%
Rampas No 65%
No 83%
Recamaras amplias Si 43%
No 57%
Bafio amplio Si 26%
No 74%
Espacios con puntos de giro Si 30%
No 70%
Buena iluminacion Si 39%
No 61%
Servicios publicos Si 100%
Si 22%

Automévil i
utomavil propio No 78%

Fuente: elaboracion propia con base en resultados de esta investigacion (2019).
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Las adaptaciones en la vivienda de las personas dependientes aumentan la seguridad en
la familia, ya que, de esta forma, el discapacitado podra realizar de forma sencilla sus
actividades diarias. Al respecto, los hallazgos encontrados en esta categoria fueron: 65%
de las viviendas no cuenta con las adaptaciones y recomendaciones necesarias (83% sin
rampas: 57% en las recamaras y el 74% en bafio), 70% de las viviendas no cuenta con
espacios como puntos de giro, 61% carecen de iluminacion natural. EI 100% de las
viviendas cuentan con servicios publicos (agua potable, luz eléctrica, drenaje y teléfono)

y, 78% de las familias no poseen automavil propio.

Tabla 5. Familia: consecuencias del cuidador primario

Manifestaciones expresadas

Necesidad identificada

Preocupacion por la situacién socioeconomica,
que no les permite dar un tratamiento médico-
rehabilitatorio adecuado al infante. La
alimentacion no es adecuada en cuanto a calidad

y cantidad para infante.

Orientacion sobre la utilizacion de los recursos
disponibles en contexto y el fortalecimiento de

las redes sociales de apoyo.

Las madres de familia no saben como tratar la
sexualidad del infante.
Las madres de familia se sienten deprimidas y

angustiadas por el futuro de sus hijos.

Orientacién sobre el manejo de la sexualidad
del infante.

Informacion y reforzamiento sobre la
utilizacion de las redes sociales primarias y

secundarias.

Algunas madres de familia refieren problemas de

salud: dolor lumbar y agotamiento fisico.

Orientacidn para el auto cuidado como

cuidadores primarios.

Las madres de familia mencionan que en
ocasiones reciben apoyo por parte de sus

familiares para realizar las actividades del hogar.

Orientacion sobre los cambios de roles dentro

de la dindmica familiar.

Las madres de familias son las que realizan el rol
de cuidador primario y su vida social se ve

limitada.

Informacion sobre la implementacién de un
proyecto de rehabilitacion biopsicosocial

donde se logre la participacion familiar.

Algunas madres de familia mencionan que

existen distanciamientos conyugales temporales

Orientacion  sobre las transformaciones

familiares.

Las familias no cuentan con proyectos de vida

Orientacion familiar para lograr la integracion

familiar y establecer proyectos de vida.

Fuente: elaboracién propia con base en resultados de esta investigacion (2019).
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Las madres de familias que asumen el rol de cuidadoras primarias sufren
consecuencias, entre ellas, la falta de recursos econémicos, la orientacion en la atencion
y los cuidados del infante, asi como las transformaciones familiares; por ello, es necesario
identificar sus necesidades mediante la comunicacion y confianza que les permita
expresar sus necesidades. Por lo tanto, los profesionales deben mostrar una actitud activa
y empatica que les permitan identificar factores relevantes para mejorar la calidad de vida
como cuidadoras primarias.

CONCLUSIONES

Los profesionales de la salud, especificamente los trabajadores sociales, deben
tomar conciencia sobre la problematica de la discapacidad, pues actualmente es
considerada como un problema de salud publica. No bastan los conocimientos teéricos,
conceptuales y metodologicas de la disciplina aplicados en su quehacer profesional, sino
que se debe analizar la dimension y las potenciales que demanda este sector de la
poblacion, con el propdésito de generar propuestas de intervencion orientadas al
fortalecimiento y auto cuidado del cuidador primario: debido a las consecuencias
(problemas de salud, alteraciones psicosociales, falta de redes de apoyo, desgaste
economico, distanciamientos conyugales temporales, transformaciones familias y falta de

orientacion, asi como cuidados para el infante)

Razon por la cual, segin Volkers y Garcia (2014), resulta fundamental elaborar
planes, programas y politicas publicas que beneficien al paciente con discapacidad,
ademas de fortalecer mecanismos que limiten los gastos de bolsillos y evitar que se
incremente la carencia y la pobreza que conlleva a mayores problemas emocionales y

familiares.
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