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Resumen

El presente trabajo parte de un interés netamente personal el cual es llevado a cabo con
la intencionalidad de reconocer las herramientas utilizadas por parte de las familias cuidadoras
gue tienen bajo su cuidado a personas con discapacidad cognitiva, por lo tanto, en el transcurso
de esta investigacion se han puesto en practica diversas estrategias de investigacion con el fin
de recolectar datos de distintos casos y como los cuidadores de dicha poblacién han

sobrellevado su vida con la de las personas con discapacidad cognitiva

Las herramientas de recoleccidn que se ejecutaron fue la entrevista a profundidad y la
técnica comparativa; y con los datos arrojados, se realizd un analisis y a cada categoria se le
otorgé el respectivo uso para estudiar, conocer y caracterizar el proceso de ejecucion por parte

de las familias que pertenecian a este grupo poblacional.

Palabras clave:

Madre, familia, discapacidad cognitiva, cuidado



Abstract

This work is based on a purely personal interest which is carried out with the intention
of recognizing the tools used by family caregivers who have under their care people with
cognitive disabilities, therefore, in the course of this research have been implemented various
research strategies in order to collect data from different cases and how caregivers of this

population have coped with their lives with people with cognitive disabilities.

The collection tools used were the in-depth interview and the comparative technique;
and with the data obtained, an analysis was made and each category was given its respective
use to study, know and characterize the process of implementation by the families belonging to

this population group.

Keywords:

Mother, family, cognitive disability, caregiving
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Este trabajo estad dedicado con profundo agradecimiento a las madres de las personas
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investigacion, sino que también enriquecieron enormemente su calidad y significado.
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experiencias, conocimiento y tiempo, les extendemos nuestra mas sincera gratitud. Su
generosidad y disposicidn fueron la base sobre la cual se construyd este trabajo, y su confianza

nos inspird a buscar la excelencia en cada paso.

Esperamos que este trabajo refleje adecuadamente sus voces y perspectivas de la vida,
donde se les ha dado la prioridad que merecen dia a dia. Desde lo mas profundo de nuestros

corazones, les agradecemos por haber formado parte de nuestro proyecto de grado.



Introduccion

A lo largo de este trabajo se evidencia la importancia fundamental del rol de los
cuidadores de personas con discapacidad. este estudio busca explorara el papel vital que
desempeiian estos cuidadores, asi como los desafios que enfrentan y las soluciones que pueden
disefiarse para mejorar su labor. Los cuidadores no solo proporcionan asistencia fisica y
emocional a las personas con discapacidad, sino también contribuyen significativamente a su
calidad de vida y bienestar general. Ademds, desempefian un papel crucial en la promocioén,
inclusidn social y defensa de los derechos de las personas con discapacidad, impactando

directamente en su autonomia, dignidad y acceso a oportunidades.

Abordar el tema de los cuidadores de personas con discapacidad es importante por
varias razones fundamentales. En primer lugar, reconocer y apoyar a los cuidadores es esencial
para garantizar el bienestar tanto de las personas con discapacidad como de quienes los cuidan.
Comprender los desafios y necesidades de los cuidadores puede conducir a la implementacién
de politicas y programas mas efectivos para mejorar su calidad de vida y aliviar la carga que
enfrentan. Ademas, al destacar el papel crucial de los cuidadores, se promueve una mayor
conciencia publica sobre las realidades y desafios que enfrentan este grupo, lo que puede

fomentar una mayor empatia, comprension y apoyo de la sociedad en general.
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En resumen, abordar el tema de los cuidadores de personas con discapacidad es

fundamental para promover la equidad, inclusién y bienestar para todos los involucrados.

CAPITULO I

1.0bjeto de la investigacion

1.1 La Configuracidon de los Habitos Sociales y Familiares del Cuidador de las Personas con
Discapacidad Cognitiva en el Municipio de Bello en los Barrios el Tapéon y Machado

1.2. Planteamiento del Problema

A raiz de la pandemia covid-19 que paralizé al mundo entero a principio del afio 2020
muchos grupos poblacionales se vieron afectados frente al aislamiento obligatorio unos con
mayor trascendencia que otros, sin embargo, las personas con discapacidad cognitiva, sus
familias y sus cuidadores; se vieron afectadas en vista de que se convirtieron en personas
segregadas y excluidas, como consecuencia, esto trajo un sin nimero de nuevos problemas
para esta poblacidn, ya que en casi todas las ocasiones los cuidadores son las madres de estas
personas, las cuales no son preparadas en el momento de su nacimiento para hacerse cargo de

este tipo de poblacién, como consecuencia para Minsalud, (2016).

Cada persona debe reconocerse a si misma, contando con elementos que le

ayuden a asumir diversos problemas, y por ende gozar de salud mental; la cual es
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definida por la Organizacién Mundial de la Salud como “un Estado de bienestar en el
cual el individuo es consciente de sus propias capacidades puede afrontar las tensiones
normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer

una contribucién a su comunidad” (p.16).

Con el aislamiento se vieron perjudicadas aun mas su salud mental, esto derivd varios
factores contraproducentes como lo fueron el abandono, aumento de agresividad, afectacién
en su salud fisica y mental, insuficiencia econdmica. A pesar de que los familiares y cuidadores
de las personas con discapacidad y algunos entes publicos quisieron hacer ver el abandono tan
radical que sufrieron, se encontraron con problemas aiin mds grandes, los cuales impedian su
labor, cabe resaltar que se implementaron nuevos métodos para la satisfaccion de esta

poblacién. Es importante enfatizar lo que dice, Pinilla & Rodriguez, (S.f).

Desde el inicio de la pandemia por COVID-19, se han identificado como
vulnerables diferentes grupos de la poblacién, los cuales incluyen a las personas
mayores de 60 afios, personas en situacién de pobreza y con enfermedades crénicas. Sin
embargo, aunque la poblacidn con discapacidad esta sobrerrepresentada en estos tres
grupos, no se han contemplado como un grupo vulnerable o prioritario y poco se ha
discutido sobre la importancia de contar con medidas de prevencién encaminadas

directamente para esta poblacidon, permitiendo brindar la informacidn necesaria para
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gue las personas con discapacidad puedan no solo tener el conocimiento adecuado de
la pandemia, sino también puedan tener acceso a servicios de salud de acuerdo a su
necesidad, y siendo priorizado en la entrega de subsidios en el proceso de mitigacién de

los efectos negativos del aislamiento fisico obligatorio, (p,1).

Se ha demostrado que la negligencia con esta poblacién trajo consigo consecuencias
negativas, como, por ejemplo: Claustrofobia, la cual las asumen los familiares y cuidadores que
por ende también tienen afectaciones como lo son su pérdida de trabajo, lesiones personales y
hasta pueden presentar problemas psicolégicos por la carga que conlleva el cuidado de estos.
Sus derechos como personas con discapacidad son altamente vulnerados, pero se vio reflejado
en la pandemia aiin mas y no son llevados como lo dicta la ley, asi como lo dice, Lugo-Agudelo

et al. (2020).

Esta situacion contradice lo promulgado en la Convencidn sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada por las Naciones Unidas en 2006, la
cual busca “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales para todas las personas con

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente, (p.90)



13

Para conocer las estrategias planteadas para mejorar la calidad de vida de los
cuidadores es necesario dar a conocer las problematicas expuestas por este tipo de poblacién

tan vulnerable y asi reconocer y entender cémo prevenir y mejorar esta situacion.

Es ahi la importancia de conocer que la gran mayoria de los cuidadores son mujeres,
estas son parte de las familias de las personas con discapacidad, en muchos casos las madres
son quien ejercen esta labor. En cierta medida los derechos de los cuidadores son vulnerados,
asi como lo dice la ONU, (2023) La feminizacion de la pobreza, por la que las mujeres
cuidadoras casi siempre se ven gravemente desfavorecidas, no puede continuar"”, dijo, y anadié
qgue ser "serios" con los derechos significa que "tenemos que ser serios con el ecosistema que

los hace realidad o que los socava".

Cuando hablamos de las personas con discapacidad cognitiva es inevitable no hablar de
sus cuidadores que en la mayoria de las ocasiones son sus familiares; dado que es una
poblacién que ha sido con lo largo de los afos un poco mas visible, lo mismo ha sucedido con
sus cuidadores que en estos tiempos les estan dando mas visibilidad a las consecuencias que

trae consigo cuidar de dichas personas. Minsalud (2016) afirma

gue se evidencia como la salud mental se puede ver afectada al realizar la labor de

cuidar, labor atribuida a las mujeres, por las construcciones culturales asociadas al género, por
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lo que se hace necesario realizar acciones para que se reconozca el cuidado familiar e informal
como un trabajo, el cual le aporta a la economia de un pais, de un territorio y de una familiay

gue por ende debe reconocerse.

La idea inicial de este trabajo era tocar el tema de las personas con discapacidad
cognitiva, pero al transcurrir con el mismo nos hemos dado cuenta de que si bien es un tema
importante no se puede dejar a un lado a los cuidadores, ya que de estos dependen la calidad
de vida que van a tener las personas con discapacidad cognitiva. Se ha logrado evidenciar que
los cuidadores no han contado con el apoyo del estado ni las entidades de salud por lo que no
les ha dado un acompafiamiento adecuado a su salud, fisica, mental y emocional para Gdmez-

Galindo, et al. (2015)

Este servicio trae serias afectaciones sobre quien lo presta, inseguridad econdmica para
el grupo familiar, al trabajar menos integrantes o menos horas; afectaciones sobre la
salud fisica y mental del cuidador, derivadas de las exigencias fisicas y estrés por la
amplia dedicacién al cuidado de la persona con discapacidad, el impacto emocional de
dicha condicidn, la sobrecarga en tareas domésticas y alteraciones del suefio. Estas

manifestaciones han sido tipificadas en la literatura como sindrome del cuidador (P.369).
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La importancia de destacar la labor del cuidador cada vez es mas importante y no solo

su labor sino también las afectaciones que este trae consigo.
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1.3. Pregunta Problematizadora

¢Como se configuran los habitos sociales y familiares del cuidador de las personas con

discapacidad cognitiva en el municipio de Bello en los barrios el Tapdn y Machado?

1.4. Contextualizacion

Se realizara en el municipio de bello en barrios como el Tapédn comuna y Machado
comunalo, es alli donde viven hace mas de 10 afios, se encuentran dos familias la cual una es
familia extensa y la otra es familia reconstruida multiespecie, las madres cumplen el rol de
cuidador en estos casos, estas se han encargado de que sus hijos tengan una calidad de vida
acta tras el nacimiento y al darse cuenta de las enfermedades que tenian. Se ejecutard dicha
investigacion para conocer como ha sido el proceso tanto con ellas como cuidadoras como para

sus hijos.
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1.5. Justificacion

La presente investigacion se enfocara en la relacion familiar y como se enfrentaron a las
diversas situaciones que conlleva cuidar a dicha poblacién con discapacidad cognitiva; Como
uno de los valores de la universidad UNIMINUTO es el sentir humano, por ende, se enfoca en
esta poblacién, investigar cdmo son sus rutinas diarias, y sobre todo en como hicieron las
familias para sobrellevar los cambios a los que se afrontan diariamente. Esta investigacion esta
basada en el ambito familiar, de alli se desligan muchos factores como por ejemplo lo

emocional, salud mental y fisica.

Se interesa investigar un tema poco abordado hoy para conocer las estrategias que sus
familias han tenido que emplear para continuar con el proceso de desarrollo y asi potencializar

sus capacidades. Segun Gomez-Galindo, et al. (2015)

Asistir las actividades basicas cotidianas, entre ellas, preparacién y consumo de
alimentos, higiene mayor y menor, y vestido; apoyar cambios de posicion del cuerpo,
requeridos por la PDS; apoyar desplazamientos dentro y fuera del domicilio, y transporte
fuera de este; colaboracién en tareas de cuidado basico en salud; realizacion de las
actividades domésticas; ayudar en la administracién de medicamentos, dinero y bienes;

gestionar el acceso y consulta de servicios de salud; resolver situaciones de crisis, por



18

ejemplo, ante urgencias o accidentes; disponer y manipular equipos médicos (sillas de
ruedas, oxigeno, ayudas ortopédicas, entre otros); mediar en la comunicacion con
terceros y en la integracién de la familia con la persona cuidada (motivar visitas, apoyo
econdmico y acompanamiento); atender las visitas y acompafiar las actividades de ocio
de la persona cuidada; ademds de hacer “pequeiias tareas”, como alcanzar o retirar

algun elemento que la PDS considere necesario. (P. 373).

1.6. Alcance de la Investigacion

El alcance de esta investigacién es divulgar esta problematica ya que muchas personas
no conocen como es la vida de un cuidador a tiempo completo y asi también que estas

personas conozcan los derechos y beneficios que tienen.



19

2. Objetivos

2.1. General

Analizar cémo se configuran los habitos sociales y familiares del cuidador de las
personas con discapacidad cognitiva en el municipio de Bello en los barrios el Tapén 'y

Machado.

2.2. Especificos

Indagar cuales son los habitos sociales y familiares que presentan los cuidadores de
personas con discapacidad cognitiva con el fin de descubrir los efectos del cuidado en el

municipio de Bello en los barrios el Tapén y Machado.

Establecer cual es el rol de los cuidadores frente a las adversidades que se le han
presentado a lo largo del tiempo frente al cuidado de las personas con discapacidad en el

municipio de Bello en los barrios el Tapén y Machado.

Identificar cudles son los sintomas vegetativos que el cuidador ha presentado a lo largo
del tiempo donde se ha encargado del cuidado de la persona con discapacidad en el municipio

de Bello en los barrios el Tapdn y Machado.



2.3. Categoria de Analisis

Discapacidad cognitiva

Calidad de Vida.

Familia

El cuidador.

Salud Mental.

20
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2.4, Estado del Arte.

Por esta razén no debemos dejar aln lado el tema de los cuidadores informales ya que
al mismo tiempo se estdn dejando a un lado sus derechos y una vida propia donde la mayoria
de los cuidadores son informales porque no tienen ningln salario compensatorio por esto los
padres, hermanos, tios, primos y abuelos desempefian esta labor, como lo complementa

Martinez, (2019)

Los cuidadores informales son aquellas personas que se encargan de realizar las tareas
de cuidado de las personas que no son capaces de realizar por si mismas las actividades
basicas de la vida diaria. Estas personas en su mayoria son familiares de la persona
dependiente, en especial las mujeres. Se caracterizan por no tener una formacién
especifica en dicho ambito, no reciben remuneracién econdmica por el trabajo realizado
y no tienen un horario estipulado, dedicando la mayor parte de su tiempo a la tarea del

cuidado (P.97).

Es importante no solo destacar el cuidado de la salud de mental de las personas con
discapacidad sino también de las personas que los cuidan, que en muchas ocasiones son
familiares, es alli donde se puede generar una adecuada calidad de vida para ambas personas

implicadas, esto concuerda con lo mencionado por minsalud, (2016) aumentar capacidades de
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los actores sectoriales e intersectoriales para la implementacidn de estrategias que permitan la
deteccion temprana en salud mental en los entornos, la atencidn y tratamiento oportuno a las
personas con problemas y trastornos mentales y sus cuidadores y la participacion e inclusién

social (P.7).

Es alli, donde en las construcciones culturales y sociales se le ha dejado a cargo el
cuidado de estas personas a las mujeres en especial a las madres cuando esta deberia de ser
una responsabilidad compartida por ambos géneros cabe mencionar que esto mismo lo

explican en minsalud, (2016)

Este rol, a menudo es asumido por la mujer, puesto que culturalmente se han construido
funciones asociadas al género femenino, las cuales tienen que ver con la reproduccidn,
la crianza y el cuidado de los demas, por lo que es “natural”’ que el cuidado familiar o

informal sea atribuido a las mujeres (P.18).

El cuidado de dicha poblacidn es de tiempo completo, es ain mas compleja dado que se
requiere de mayor cuidado y atencién, y su proceso de aprendizaje es un poco mas lento, para:

Minlnterior, (2020) se define la discapacidad cognitiva como un conjunto de
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Personas cuyo proceso de pensamiento, aprendizaje y adquisicion del conocimiento es
diferente. Este tipo de discapacidad no hace referencia a una incapacidad para aprender,
pensar o adquirir el conocimiento, sino a quienes se enmarcan en este tipo de
discapacidad piensan, aprenden y adquieren el conocimiento de otras maneras, en otros
tiempos y a otros ritmos. Aca podemos encontrar a las personas con Sindrome de Down

y personas con autismo, entre otras. (p 5).

Se obtiene una definicién del MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL, (2020),
sobre la discapacidad intelectual, la cual se refiere a las personas que presentan deficiencias en
sus capacidades mentales en general, es decir, que presentan problemas en el razonamiento, la
resolucién de problemas, la planificacién de conocimientos, pensamiento abstracto, el
aprendizaje académico y el de experiencia. Debido a esto, se producen deficiencias en la
adaptacion, de tal modo que el individuo no obtiene los estandares generales de independencia

personal (P.8).

Por otra parte, y en relacién con el tema principal se han analizado los distintos aportes,
posiciones y resultados de investigaciones que comprueban netamente que las personas con
discapacidad cognitiva y sus cuidadores no fueron priorizadas o incluidas en el marco del
desarrollo social para que no se incidiera negativamente en su cotidianidad, incluso, esto

mismo lo sustenta el autor FERNANDEZ, (2010), cuando comenta que dicha poblacién esta
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marcada por la marginacion, exclusion y estigmatizacion siendo de los problemas mas graves
gue han tenido que enfrentar histéricamente las personas con discapacidad mental o

psicosocial. (p. 11).

Cada uno de los antecedentes puestos en relacién con la tematica a trabajar, tienen
como conclusidn final el andlisis de cada uno de los estados de vulneracidn por los que tienen
gue atravesar las personas con discapacidad y sus cuidadores, se tiene presente la posicién de
Garzon Caraballo y Prada Zambrano, (2020), cuando mencionan que en el transcurso de la
humanidad, la poblacién con discapacidad ha sufrido situaciones de rechazo, exclusiény
discriminacion por la sociedad que los rodea, ademas se han mantenido por fuera de las esferas

politicas, culturales, econdmicas y sociales.

Teniendo presente lo anterior, donde se menciona el rechazo de estas personas por su
condicién, Segun (Velarde 2011, como se cit6é en Garzéon Caraballo & Prada Zambrano, 2020) en
lugar de entender la discapacidad como una carencia de la persona que se debe remediar en
beneficio de la insercidn, se pasa a mirar las deficiencias como un producto social, resultado de
las interacciones entre un individuo y un entorno no concebido para él, ( P.3). Actualmente, en
nuestra sociedad, se busca incluir a estos sujetos a la vida cotidiana y que tengan voz a la toma

de decisiones de su vida y entorno social.



25

Es una poblacién que ha tenido mds retos que oportunidades, en los distintos ambitos
gue la familia se ha visto obligada a buscar oportunidades para seguir en marcha su proceso y

desarrollo evolutivo, como lo son en los espacios de la salud y la educacion.

(Velasco, Govela, & Gonzalez 2015 citado por Garzén Caraballo & Prada Zambrano,
2020), indican los retos que presentan esta poblacion para la inclusion social, debido a la falta
de proteccion social a cada uno de los individuos, principalmente a la falta del derecho de Ia

salud y de la educacién digna.
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3. Marcos

3.1. Marco Referencial

La organizacion del ambito familiar forma parte del desarrollo en las distintas etapas
evolutivas, sobre todo en estos casos donde un integrante de la familia hace parte del grupo
poblacional que padece de discapacidad cognitiva, teniendo en cuenta que deben buscary
aplicar nuevas alternativas para continuar con su evolucidn, pero no es tan facil implementar
estas estrategias, segun Urrego, et al. (2012) gran parte de la poblaciéon no cuenta con los
recursos necesarios para el cuidado adecuado, por esto mismo es que se pretende ampliar las

herramientas para el desenvolvimiento en el dmbito familiar, social y de la salud.

De acuerdo con lo mencionado y los demds aspectos tenidos en cuenta, se pone en
evidencia que en la edad adulta se complejiza el cuidado, siendo dependientes Unicamente del
cuidador, asi mismo lo menciona Mora, et al. (2007) cuando se refieren a los cuidadores
mayores, es decir, los padres, quienes han evidenciado cambios en sus necesidades, como el

apoyo y acompafiamiento continuo para desarrollar cualquier tipo de actividad.

A pesar de los percances, obstaculos e impedimentos, la familia es la base fundamental
para afrontar cualquier tipo de adversidad, cabe mencionar que afrontar situaciones que no

estan previstas no es nada facil porque implica cambios extremos en el diario vivir, pero,
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siempre seran aceptadas, asi mismo lo comenta Peralta & Arellano, (2010) cuando se refiere a

que

“En la actualidad la vision sobre las reacciones de las familias ante el nacimiento de un
hijo con discapacidad ha evolucionado hacia interpretaciones mas positivas. A ello han
contribuido la nueva conceptualizacién de la discapacidad, la aparicién de la psicologia
positiva, las politicas de inclusidn, la nueva filosofia de los servicios o el movimiento

hacia la autodeterminacion personal, entre otros factores.” (P.1344).

Cabe resaltar en este punto y no menos importante el aporte de Manjarrés, et al. (2015)
cuando menciona que la familia es la primera instancia de socializacién, ya que desde que sus
hijos con discapacidad estdn ninos, deben de potencializar en lo maximo las capacidades como
la interaccion, la accidn porque asi estad generando habilidades que durante su desarrollo ira
aplicando, concluyendo asi que la mejor alternativa para salvar la calidad de vida de las
personas es la inclusidn, porque se esta tan acostumbrados a la vulneracion y al rechazo asi
como lo recalca Gdmez & Cardona, (2010) cuando menciona que las personas con discapacidad
han venido sufriendo distintos tipos de abuso, consecuentemente se preocupan por los
miembros de sus familias, sin lugar a duda es muy dificil convivir y sobrellevar las situaciones

distintas por las que atraviesan dia a dia.
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Por ultimo y no menos importante, se quiere mencionar que hacer parte de una
investigacion de tal magnitud refleja la necesidad de explorar e indagar en los antecedentes y
consecuencias de los sucesos antes mencionados, donde se agrupa cada uno de los factores
gue incidieron directamente en la vida de las personas con discapacidad y sus familias; ademas,
es importante comprender que estas situaciones no son faciles para la persona con
discapacidad ni para el cuidador, ya que el estrés fue una de las consecuencias principales en
los familiares debido a las obligaciones que tienen que suplir, asi mismo lo demuestra los
autores Liesa & Vived, (2010) cuando se refiere a la autonomia personal recalcando que los
padres anhelan Unicamente que sus hijos se puedan valer por si solos, pero para poder lograrlo
debe de pasar por un proceso de adquisicion de conocimiento, por ejemplo, con actividades
[udicas y la integracidn con profesionales responsables para proporcionar la mayor calidad de

vida posible.

Los cuidadores de personas con discapacidad son una poblacidn histéricamente
invisibilizada, con poco reconocimiento y proteccién de los entes gubernamentales y en general
por el resto de las personas, aunque toda la poblacién por lo menos una vez en la vida han
escuchado o conocen una persona cuidadora, no se tienen el conocimiento del importante
papel que juegan en la vida de los individuos que cuidan en estos casos a las personas con

discapacidad.
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Se debe tener en cuenta que hay tres tipos de cuidadores, cuidador familiar, informal y

formal. Cada uno desde un punto de vista distinto segln Pabén, (2022)

Cuidador familiar: Persona del nucleo familiar que demuestre que presta ayuda
permanente para las actividades de la vida diaria sin recibir una retribucién econémica.
Cuidador informal: Persona que no tiene vinculo familiar con la persona sujeto de
cuidado y no tiene formacién para el cuidado, su labor puede ser remunerada o no.
Cuidador formal: Persona que tiene vinculacién laboral legal con una institucién o

persona natural y que tiene formacién para el cuidado (P. 10)

Las implicaciones que tiene estas personas son directas tanto fisicas como mentales, en
ciertos momentos tienden a sentirse indtiles al no saber manejar de una manera adecuada la
posicidn en la que se encuentran. Esto en general ocurre al comienzo y cuando la situacién
tiende a empeorar, llegando a sentir que no son suficientes, para Ramirez, (2009) los
cuidadores se sienten enfadados, frustrados, deprimidos y por encima de todo atrapados.
Tienen la sensacidn de ser inutiles, como si ho estuvieran haciendo suficiente, como si no

prestasen la atencién y el carifio necesario (P.40).

A menudo las personas empiezan hacer cuidadoras desde temprana edad, esto ademas

afecta su salud fisica por el esfuerzo que se hace a la hora de un buen cuidado, esto conlleva a
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gue las personas mayores de 60 afios no puedan realizar correctamente dicho trabajo, es asi

como se menciona Ramirez, (2009)

El rango de edad predominante en los cuidadores sobre pase los 50 afios, lo cual tiene
una connotacion especial debido a que se estan enfrentando a una serie de cambios
tipicos de la edad adulta, que a su vez pueden aparecer tempranamente debido a los

esfuerzos fisicos y emocionales que deben asumir (P.41).

Entre mayor edad tiende a ser mas complicado, se vuelve ejecutar dicha labor, a pesar
de esto, hay personas que lo realizan, porque hacer dichas labores se volvid parte de su rutina
diaria que hacen con paciencia, esfuerzo y sobre todo carifio. Esta poblacidn desde muy jovenes
empieza a padecer enfermedades que con el paso de los afios agrava mas su salud y el actuar
de manera oportuna con sus cuidados, sin embargo, esto no los detiene porque saben que otra

persona depende de ellos.

El cuidador es la persona que asiste o cuida a otra, ya sea por problemas fisicos o
mentales, que no pueda ejercer por si mismo su propio cuidado. Como se mencionaba
anteriormente los cuidadores informales ni tienen una adecuada capacitacion al realizar su
trabajo, por ende, esto lo realizan empiricamente; donde no son remunerados tienen un grado

mas alto de compromiso hacia la persona que cuida, ademas, este individuo dedica las 24 horas
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del dia al cuidado del paciente. En la mayoria de los casos el cuidado informal es realizado por
familiares, amigos o hasta vecinos, pero le cuidador principal que, aunque también es informal

estd mas enterado de lo que sucede con dicho sujeto; segun la Secretaria de salud (Sf)

Algunos autores han sefialado la importancia del cuidador principal (idem) dicho rol es
por lo general desempeiado por el cdnyuge o familiar mujer mas préximo. Los
cuidadores principales o primarios (en la literatura también se conocen como cuidadores
familiares), son los que asumen su total responsabilidad en la tarea, pasando por
diferenciaciones progresivas esta situacion segun la ayuda que reciban. A diferencia de
los cuidadores primarios, los secundarios no tienen la responsabilidad principal del

cuidado (P.3).

Los cuidadores tienen funciones importantes a la hora del cuidado de dicha poblacién,
las cuales van desde el cuidado personal, de la casa, administracién de los bienes y dinero, los
traslados, vigilar la toma de medicamentos y alimentos, solicitar citas y consultar estados de
estas, entre otras cosas. Pero, asi como estos tienen funciones, los cuidadores también tienen
necesidades que deben de ser suplidas para mantener un buen equilibrio, es asi como segun

(Schaie y Willis, 2003 citado por Secretaria de salud S.f, P.4) mencionan que



32

Todas las necesidades son valiosas y han de ser cubiertas al menos en cierto grado para
mantener el bienestar personal, todas ellas son importantes y deben ser cubiertas. Por
ejemplo, se ha observado que las necesidades emocionales, sociales y espirituales
adquieren mas importancia con la edad; es evidente en determinados estudios del

desarrollo y de la etapa de vida del individuo.

En muchas ocasiones si los cuidadores no tienen un adecuado cuidado, pueden empezar
a padecer problemas que con el tiempo se pueden ir convirtiendo en sindromes, para reducir la
cifra y que aparezca el sindrome de burnout o cuidador quemado, los problemas fisicos y
psicoldgicos se le deben de prestar mas atencidn y suplir las necesidades que toda persona
necesita, no solo estar enfrascada en el cuidado en este caso de la persona con discapacidad, el
tiempo de ocio es importante para descansar un poco y que asi se vea incluida una calidad de
vida digna para el cuidador. El sindrome de burnout o cuidador quemado es mencionado

constantemente en la vida de esta poblacion; segun Ruiz, (2012)

El cuidador que suele sufrirlo es aquel que llega a dedicarle casi todo su tiempo al
paciente (incluso dejando de trabajar para cuidarle), actuando por lo general en forma
solitaria (casi siempre hay otros familiares que suelen “lavarse las manos” y mantenerse
en la periferia) y empleando estrategias pasivas e inadecuadas de resolucién de

problemas. Se considera que se produce por el estrés permanente de tipo crénico (no el
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de tipo agudo de una situacién puntual) en un batallar diario contra la enfermedad con
tareas mondtonas y repetitivas, con sensaciéon de falta de control sobre el resultado final

de esta labor, y que puede agotar las reservas psicofisicas del cuidador (P.2).

Se debe de tener presente que en algin momento de la vida el cuidador padecera del
sindrome que generalmente se ve reflejado en sintomas como agotamiento, desmotivacion,
depresidn, angustia, fatiga, despersonalizacion de si mismo, entre otros, son procesos por los
gue se puede atravesar, pero también hay que tener presente que la experiencia de cada
cuidador es distinta algunas pueden ser relativamente tranquilas como otras no, esto
dependerd mucho de la persona que cuide y que necesidades deba suplir a la hora de realizar

un cuidado.

3.2. Marco Conceptual

Para trabajar en este marco conceptual se utilizaran las siguientes categorias
Discapacidad cognitiva, calidad de vida, familia, el cuidador y la salud mental; cada una dara
informacidn que permitira conocer un poco mas acerca del proceso que tienen los cuidadores y

las personas con discapacidad cognitiva.
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Discapacidad cognitiva.

La OMS (2020) considera que la discapacidad es un problema mundial de salud publica,
una cuestion de derechos humanos y una prioridad para el desarrollo. Es un problema
mundial de salud publica porque las personas con discapacidad, en particular los nifios,
afrontan obstaculos generalizados para acceder a los servicios de salud y otros servicios
conexos, como los de rehabilitacién, y presentan peores resultados sanitarios que las

personas sin discapacidad Consejo Ejecutivo, (p.4)

Indica que se han evidenciado falencias en la salud de las personas con discapacidad, ya
gue la atencidon medica es inadecuada e inoportuna, lo que seria un problema publico, ya que
estas personas requieren de mayor cuidado y dedicacidn, ademas estar al pendiente tanto de

sus medicamentos como de su cuidado y avance.

Para el Ministerio de Salud (Sf), las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar, con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. (Pp.1-2). Cabe destacar que es sustancial
entender que las personas con discapacidad tienen un desarrollo de aprendizaje totalmente

diferente, por ende, sus capacidades para desenvolverse en el contexto que les rodea e
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interactuar con las demas personas es un proceso distinto al de nosotros, asi como también es
importante identificar qué tipo de discapacidad presentan para saberlos tratar e interactuar

con ellos, es asi como lo expresa Lépez Risco, et al. (2009)

del mismo modo se parte del acuerdo de que la discapacidad intelectual es algo mucho
mas amplio y complejo que el mero déficit cognitivo, como en que ese déficit cognitivo
es, de algin modo, responsable de las posibilidades y dificultades o limitaciones que se
observan en los demas aspectos de las conductas de competencia social de un sujeto

(Pp.2)

Es decir que el déficit cognitivo no es el Unico responsable de tal discapacidad, ya que en
esta también se ve involucrado, la falta de acceso a la atencién médica, la pobrezay

desnutricion, malformaciones genéticas, las discapacidades hereditarias entre otras.

En palabras de Peredo, (2016) para que una persona sea calificada con discapacidad, su
conducta adaptativa debe estar claramente por debajo de lo normal. No tiene sentido
diagnosticar y clasificar como intelectualmente retrasada a una persona que no presenta
problemas especiales o cuyas necesidades puedan satisfacerse sin atencién profesional en
palabras de (P.112) asi mismo, logramos entender que las personas con discapacidad tiene mas

de una deficiencia fisica, mental, intelectual, o sensorial, asociada a su manera de comportarse,
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relacionarse o comunicarse con los demads, tratar con el contexto social y comportarse con los

diferentes entornos en los que pueda estar el discapacitado a lo largo de su vida.

Calidad de vida.

Es de suma importancia reconocer la calidad de vida de las personas con discapacidad y
sus cuidadores, ya que su forma de relacionarse entre siy con el entorno es un poco mas
complicada de lo que puede parecer, pero aun asi necesitan un apoyo y/o ayuda especializada
asi como lo explica Hernandez (2004), El hombre es un ser social ante todo, que necesita de los
demads para sobrevivir, crecer, desarrollarse, alcanzar una adecuada autoestima e
interdependencia, y desempeiiar diferentes roles dentro de una sociedad cada vez mas
compleja y cambiante (P.62) también hay que ser claros y saber que estas personas siempre
van a necesitar ayuda de familiares, cuidadores, médicos, enfermeras y cuidadores para hacer

de su vida un poco mejor.

Es importante aclarar que el concepto de calidad de vida no solo se basa a
circunstancias especiales que sucedan en la vida sino también las actividades de ocio que
podemos hacer, y en especial con las personas con discapacidad es muy importante fomentar
este tipo de actividades. Asi como no lo explica el autor Verdugo (2001), la calidad de vida pone

su énfasis no solo en el empleo o entrenamiento profesional, sino también en actividades
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sociales e interpersonales, educativas, y de ocio que requieren gran cantidad de entrenamiento
integrado (P.7). Esto nos deja claro la importancia que tiene la actividad de ocio para el
enriguecimiento de esta poblacion y el papel fundamental que juegan los cuidadores en estos
casos para que dichas personas tengan un mejor acceso a una calidad de vida, pero no solo es
importante que la persona con discapacidad la tenga si no también que sus cuidadores cuenten
con una calidad de vida 6ptima para ejercer un buen rol con las personas con discapacidad

cognitiva.

Es importante incrementar los canales de participacién tanto para la familia como para
las personas con discapacidad, desde el primer momento que se conozca que padece esta
enfermedad para asi mejorar su capacidad de relacidn y aprendizaje, asi como no lo explica el
autor Gonzalez (2020), la participacién en actividades recreativas ayuda a mejorar el bienestar
fisico, la salud emocional y el funcionamiento cognitivo. También ofrece oportunidades para
socializar con compaiieros y aumenta el nivel general de actividad (P.4) Cabe resaltar que cada
uno de los procesos con cada persona son distintos, pero asi mismo para cada uno hay

estrategias de mejoramiento.

Las familias son un factor importante en las vidas de las personas con discapacidad y son

qguienes siempre buscan mejorar la calidad de vida de las personas y la de ellos, porque la
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calidad de vida de las familias también se puede ir desmoronando con el pasar de los afios si no

tienen una pronta y buena solucién. Como lo expresa los autores Palma Arroyo, et al. (2016)

Las familias ademds reclaman acciones por parte de la sociedad para la satisfaccion de

sus necesidades. Al reflexionar en torno a componentes objetivos de la calidad de vida,
como la satisfaccion de las necesidades basicas relacionadas con el acceso a servicios de
salud, educacién, seguridad y transporte, se identifica que en su mayoria se encuentran

insatisfechos. (P. 28)

Como se mencionaba otro conector la familia es uno de los pilares mas importantes,
pero asi mismo también lo son las escuelas las cuales junto con la familia son quienes mejoran
la calidad de vida de estas personas, también es importante recalcar que las atenciones
educativas son derivadas desde otro punto como lo son sus necesidades basicas, como

socializar entre otras, asi como lo explica Ospina (2007).

Las oportunidades a las cuales deben tener acceso a las personas con o sin discapacidad
es a la educacion la cual se convierte en uno de los mecanismos mds efectivos para
generar el apoyo que en conjunto con la familia y la sociedad les brindan la oportunidad

de tener el mismo desarrollo fisico educativo que requiere una persona. (P.3)
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Las personas con discapacidad y sus familias deben de contar con un grupo de apoyo

con el cual siempre van a vivir ya que es necesario para su subsistencia.

La Familia.

El concepto de familia ha avanzado y evolucionado a lo largo del tiempo, se define esta
como el grupo de personas que conviven en un hogar, sea que tengan lazos sanguineos o no. En
el dmbito familiar se ven reflejados varios enfoques tanto lo personal como lo comunitario en
esta, donde es un sistema que tienen interrelaciones y se apoyan constantemente, como en lo
econdmico, afectivo, moral, cuidado, educativo cultural, politico y social. Fantova (S. f)
menciona que la posicion familiar influye en la construccién personal del sujeto, de ahi se
asume el rol de cuidador familiar, ya que interviene constantemente en el diario vivir del sujeto

discapacitado y busca su bien comun.

El papel de la familia es muy importante y es fundamental para la poblacién con
discapacidad, analizamos y comprendemos a la poblacidn con discapacidad cognitiva. Estas
personas no tienen la capacidad mental de llevar su vida y sus qué haceres por si mismos,
dependen totalmente de la asistencia de su cuidador para tener su avance personal y asi llevar
una calidad de vida. Como lo menciona Pérez Ayesa, (2016), tener una relacién cercana con la

persona necesitada y un integrante de la familia, lleva a cabo el papel como cuidador principal
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de la persona con discapacidad, donde debe tener dedicacién completa del tiempo a la persona

necesitada.

Tener en el nucleo familiar un integrante con condiciones cognitivas o fisicas cambian
absolutamente el desarrollo de todos los miembros, incluso del mismo discapacitado, como lo
da a entender el autor Fantova (s. f), el proceso depende de la aceptacion, es decir, que la
persona reconoce la persona con discapacidad y la acepta y adapta en el seno familiar con sus
condiciones, para ello la familia tiene que reconstruir su mundo para darle sentido y significado

a su vida sociocultural.

A parte de cambiar el entorno sociocultural en la vida familiar, se debe tener en cuenta
gue es un cambio y una responsabilidad de la familia que el integrante con discapacidad viva en
6ptimas condiciones, es decir, cambiar rutinas, tiempo, estrategias y metodologias para sobre
cémo saber llevar el comportamiento de estas personas y entenderlas, la Consejeria para la
Igualdad y Bienestar Social, resalta que las familias con miembros con discapacidad no
necesariamente van a tener problemas o situaciones en las que requieran una orientacion
profesional estructurada y continuada. A veces tienen capacidad de resolucién de problemas al

margen de la supervisidn profesional.
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El cuidador.

Siempre se considera a la poblacién con discapacidad como una de las mas vulnerables
por las problematicas a las que se han tenido que enfrentar, dejando de lado el grupo
poblacional responsable de sus responsabilidades en cada proceso, por lo que es muy
importante mencionar el rol del cuidador y las bases que han formado para lograr un apoyo
permanente en la vida del sujeto antes mencionado, desde el punto de vista de Garcia Ortiz, et
al. (2021), el rol del familiar es entendido como “cuidador primario o informal” que hace
principalmente referencia a familiares del paciente quienes se apropian de manera voluntaria
de la situacion y se hacen responsables de la toma de decisiones en relacidn a su bienestar y la
atencion de las demandas del paciente (P.66). Ademds, consecuente esto, muchas familias
tuvieron que asumir esas responsabilidades sin conocer las pautas y las estrategias en pro de
priorizar y dinamizar la cotidianidad de ellos, pero no es tan facil como parece, incluso, asi lo

afirma Garcia Ortiz, et al. (2021), cuando menciona que:

Al no contar con la formacion, ni los conocimientos necesarios para afrontar la
enfermedad o discapacidad, impide el avance y facilita la sobrecarga, que puede
repercutir de forma negativa sobre su salud, siendo los mas frecuentes el malestar

psiquico (principalmente ansiedad y depresion), el dolor articulatorio y muscular, el



42

aislamiento social, la falta de tiempo libre y el deterioro de la situaciéon econdmica,

dando lugar a lo que algunos autores han denominado sindrome del cuidador. (P. 67)

El hecho de que el cuidador se haya enfrentado a obstdculos y percances, es preciso
recibir apoyo de entidades especializadas en su cuidado, relacionando esta sugerencia
Rodriguez Albaiil & Quemba Mesa (2018), planeta que “es necesario que, desde los diferentes
entes gubernamentales y del sistema de salud, se empiecen a desarrollar estrategias
sistematicas de fortalecimiento a los cuidadores informales de personas en situacién de
discapacidad” (P.96), de igual manera, que sean apoyados econdmicamente ya que su

desarrollo requiere de gastos que en muchos casos la familia no puede suplir.

Salud mental.

Se define la salud mental segun la Organizacién Mundial de la Salud (2013-2020), Los
determinantes de la salud mental y de los trastornos mentales incluyen no solo
caracteristicas individuales tales como la capacidad para gestionar nuestros
pensamientos, emociones, comportamientos e interacciones con los demas, sino
también factores sociales, culturales, econdmicos, politicos y ambientales tales como las
politicas nacionales, la proteccién social, el nivel de vida, las condiciones laborales o los

apoyos sociales de la comunidad (P. 7)
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Estos aspectos son netamente necesarios para tener un equilibrio mental, es decir,

tener la capacidad del manejo y ponerlos en funcion diaria con nuestra mente y cuerpo.

La salud mental en estos tiempos de COVID-19 se ha visto tan afectada tanto para la
poblacién sino también para las personas con discapacidad cognitiva, donde se ha evidenciado
en algunos casos un abandono total, siendo esta una de las prioridades que se deberian de
tener por su importancia para la humanidad asi como lo dice Lépez (2020), la salud mental es
por tanto un pilar fundamental en el desarrollo humano, por lo que deberia ser incluida en

todos los planes de desarrollo y considerarse como un indicador del mismo. (P.3).

La autora Larizgoitia, (2015), indica que es sumamente importante comprender que
para las personas con discapacidad cognitiva es dificil adaptarse a una sociedad en la cual son
excluidas y poco comprendidos, debido a esto, sus procesos de adaptacion a la sociedad son
complicados y llevan tiempo, se debe de tener presente la paciencia en el proceso de inclusién

de esta poblacién al entorno sociocultural.

Segun Casal (2011), afectado por discapacidad mental escribe: “Los problemas de salud
mental a veces nos impiden ser felices, trabajar, estudiar e incluso hacer las actividades basicas
de la vida diaria. Nos cuesta estar motivados, tener iniciativa y mantener las actividades (P373).

Cabe resaltar que, para un buen vivir, hay que tener el equilibrio y el cuidado de esta poblacion,
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se debe manejar desde distintos puntos fundamentales basados en los valores, principalmente

la paciencia y la aceptacion de los sujetos.

Sin dejar de lado a los cuidadores en cuanto a su salud mental y fisica, sabemos que
estos pueden ser permeados en el proceso de acompafiamiento a las personas con
discapacidad mental ya sea positivo o negativamente, lo positivo es que se han creado grupos
de ayuda para acompanar a las personas de esta poblacidn, segin Larizgoitia (2015), indica que
la salud mental de los discapacitados puede influir actividades grupales, donde trabajan
profesionales, con la funcién de apoyar en los procesos de empoderamiento propio y compafiia
tanto fisica, moral y emocional,(P.28). Gracias a este tipo de organizaciones especializada en la
poblacién discapacitada cognitiva, podran tener lugares especificos y apropiados donde pueden
liberar sus estados emocionales y de esta manera sentir mas tranquilidad a través del compartir
con otras personas y entornos totalmente diferentes, con el acompafiamiento esencial de
trabajadores especializados en este campo, por ende, estan en capacidad y tienen suficiente
conocimiento en el manejo comportamental y de entendimiento de dichos habitantes, de tal
manera, ofrecerles apoyo y darles orientacion para que sea mas facil su acoplamiento en el

ambito de la realidad.
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3.3. Marco Legal

En vista de lo que sucedié en la pandemia del 2019 se ha hecho mas visible las
enfermedades mentales, que afecto a todo el mundo, pero se hizo mas visible la salud fisica y
mental de los cuidadores de personas con discapacidad, de hecho, en la ciudad de Medellin hay
una politica publica del 2015 donde habla de la importancia del cuidado de dicha poblacidn,
donde se les puede brindar un descanso por unas horas para que estos puedan tener un tiempo
de ocio y asi contribuir un poco a su mejora en su calidad de vida, en esta politica publica nos
hablan de la importancia que tiene el cuidador y no solo la persona con discapacidad, es asi

como lo explica el Consejo de medellin (2015)

Reconocer a la persona cuidadora como eje fundamental en el cuidado y bienestar de
personas dependientes de cuidado, reconociéndoles como sujeto de derechos y también
de cuidado lo cual les debe permitir acceder y ser atendidas de manera preferencial y
oportuna a los programas de desarrollo, promocidn y prevencién para el control de

riesgos generales y especificos derivados del cuidado permanente a otra persona (P 3).

A raiz de la pandemia del covid-19 el pais se ha visto en la necesidad de avanzar con la
creacién de una politica publica donde abarque a todo tipo de cuidadores, ya sean formales o

informales, donde se habla de la importancia de la ayuda, dado que casi todo el cuidado de
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dicha poblaciéon recae en los hogares y en especial en las mujeres, donde estas no trabajan y
dedican mas de la mitad de su tiempo al cuidado, es asi como lo explica. Arias, et al. (2021) la
carga de cuidado recae principalmente en las mujeres. A escala mundial, las mujeres realizan
las tres cuartas partes del trabajo de cuidados no remunerado, es decir, el 76,2% del total de
horas dedicadas al mismo (P.7). Es alli la importancia de la creacién de politicas publicas para

dicha poblacion.

En el afio 2022 se adelantaron los ultimos debates de la ley que acobijara a los
cuidadores o asistentes de las personas con discapacidad donde se les garantizard algunas de

sus necesidades basicas es asi como lo explican en Sanchez, (2022)

Este proyecto de ley brinda beneficios a estas personas que han dedicado su vida a
cuidar y servir a otros, dandoles: flexibilidades horarias en su lugar de trabajo,
oportunidades de emprendimiento, garantia de salud mental y fisica por medio de las

EPS, y servicios educativos y de formacidn en el SENA.

La importancia de conocer cada vez mas los proyectos que lanza el gobierno en pro del
beneficio de dicha poblacién y como se pueden implementar en el momento mas oportuno, sin
duda alguna cada una de las leyes que se quieren implementar van a generar cambios en las

personas.
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(Semana, 2023) Para mejorar esta situacion, el presidente Gustavo Petro sancioné en las
ultimas horas la llamada ley de cuidadores, una norma que busca promover la
formacidn, el acceso laboral, el emprendimiento y la generacién de ingresos para
guienes brindan asistencia a personas con discapacidad. En materia de empleo, la ley
otorga prioridad a los cuidadores de personas con discapacidad para acceder a
posiciones que se puedan desarrollar desde el teletrabajo, lo cual permite conciliar el
apoyo a personas con discapacidad y la generacion de empleo. “Con este proyecto de ley
estamos garantizando el respeto a la dignidad de las personas con discapacidad, su
autonomia personal y desarrollo de las libertades fundamentales, no es posible
plantearse escenarios de proteccion y dignificacién, sin incluir al cuidador como figura
central de la vida de la persona con discapacidad, esperamos ver este proyecto
convertido en Ley de la Republica”, concluyd la exrepresentante Angela Sanchez,

ponente de la ley.

Gracias a lo que ha venido sucediendo con los cuidadores o asistentes se han hecho mas
visible las necesidades de este tipo de poblacién, esto quiere decir, que al dia de hoy se conoce
y se toman medidas para dicho grupo poblacional, dado que en afios anteriores se sabia de la
existencia de estas personas, pero no se hablaba como una comunidad que también necesitase
leyes, politicas o acciones que les ayudara; por esto se cred la ley 2297 de 2023 (Congreso de la

Republica de Colombia, 2023) “Por medio de la cual se establecen medidas efectivas y
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oportunas en beneficio de la autonomia de las personas con discapacidad y los cuidadores o
asistentes personales bajo un enfoque de derechos humanos, biopsicosocial, se incentiva su
formacidn, acceso al empleo, emprendimiento, generacion de ingresos y atencidén en salud y se
dictan otras disposiciones” esta ley se aplica con ciertas normas y excepciones para los
cuidadores, dado que es una ley relativamente nueva, esta apenas se estd dando a conocer, sin
embargo, es una ley que les ayuda a la mejora de la vida de los cuidadores informales o
formales, siendo esta un paso grande para dar a conocer las problematicas y garantizarles los

derechos que ellos tienen.

Cabe mencionar que la ley expuesta por el presidente Gustavo Petro no solo
beneficiaria a los cuidadores sino también a las personas con discapacidad, dado que los
cuidadores podran adquirir conocimientos, no solo empiricos, si no que se les brindara una

formacidn donde se les garantice sus derechos y los podran poner al servicio de otras personas.

(DOMINGUEZ, 2023) El Consejo Nacional de Discapacidad sera el organismo que debera
establecer los criterios a seguir para que instituciones educativas incluyan en su oferta
educativa el Programa Nacional de Orientacién y Formacién para cuidadores o asistentes
personales de personas con discapacidad. Al existir una oferta educativa de esta indole,

las personas interesadas en acceder a ella recibirdn formacion para enfrentar desde el
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ambito social, clinico, econdmico y emocional el rol de cuidadores para brindar apoyo a

la familia y desempenfar actividades familiares de manera habitual.

Es necesario mencionar las pocas leyes que hay en Colombia para los cuidadores o
asistentes, estas leyes y politicas son relativamente nuevas y es ahi donde se ve la necesidad
implementar estrategias como en los paises de Espafa, Alemania y Japén esto lo menciona
Aguayo (2018) donde se hace mas visible los programas o politicas que cobijan a dichas
personas donde cuentan con una guia sobre el cuidado donde hacen énfasis en la salud del
cuidador, ademas reciben una remuneracidon econdmica y entran a programas donde les
brindaran accesorias de cdmo realizar los cuidados adecuados para las personas que necesiten

de esta asistencia.

Es ahi la importancia de tomar ejemplo de las leyes que tienen otros paises, para el
cuidador, sumando vy sin restar importancia a una poblacién en pro del que mas necesita.
Aunque con las nuevas eras, Colombia como pais ha venido sumando mas importancia a causas
no tan visibles, esto beneficia una poblacién, aunque aun hace falta que conozcan mas sobre
sus derechos y las leyes implementadas para mejorar su calidad de vida siendo estas leyes,
politicas publicas y sociales nuevas y poco conocidas, para ello se tendria que implementar
nuevas estrategias para darlas a conocer y que a estas se les pueda dar uso de manera

adecuada.
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Capitulo I

2. Disefio Metodolégico

2.1. Paradigma Comprensivo Interpretativo.

Se selecciona este paradigma ya que encaja perfectamente con la problematica que se
quiere abordar, ya que se tiene en cuenta los comportamientos de los otros, sus intenciones,
creencias y motivaciones. Se tiene presente que el cuidador ya sea formal, informal o familiar
gue con su manera de relacionarse con la persona con discapacidad nos brinda informacién
especifica que se deduce y se comprende desde dichos significados obtenidos del debido
analisis desde perspectiva diferente; es por esto por lo que el paradigma concuerda con lo
requerido para hacer parte de la investigacion, segun Cornejo,( S.f) El paradigma comprensivo-
interpretativo, a partir de analisis continuos de la realidad, incorpora el cambio, la innovacién y

la toma de decisiones en contextos turbulentos. Se define un nuevo sujeto social (P.8).

La investigacion se constituird segun los hechos observables y externos a la poblacién,
se analizaran los significados e interpretaciones obtenidos del andlisis social y de su entorno

familiar y de dicha convivencia con su entorno.
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Con dicho paradigma, se busca comprender la realidad que los cuidadores viven a
diario, de su interaccién mutua y las estrategias utilizadas para mantener a la persona con
discapacidad cognitiva bajo la perspectiva de calidad de vida, la cual se basa en tener salud

mental, fisica y emocional.

2.2. Enfoque Cualitativo.

(Vera, S.f) La investigacidn cualitativa es aquella donde se estudia la calidad de las
actividades, relaciones, asuntos, medios, materiales o instrumentos en una determinada
situacién o problema. La misma procura por lograr una descripcion holistica, esto es, que
intenta analizar exhaustivamente, con sumo detalle, un asunto o actividad en particular (P.1),
es por esto por lo que se escoge el método cualitativo, el cual nos ayuda a indagar en el proceso
de busqueda de los conocimientos que describen ciertas situaciones, en este caso, las
situaciones que viven los cuidadores de la persona con discapacidad cognitiva, el cual es el

objeto de estudio para indagar acerca de su entorno.

Es un fendmeno social, donde miles de familias y cuidadores alrededor del mundo han
sufrido el poco reconocimiento por su labor, por ende, se ve afectado lo econémico, social, la

salud fisica y mental, entre otros. El objetivo es dar conocer los procesos y estrategias que
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llevan a cabo las familias y cuidadores de la persona con discapacidad cognitiva para sobrellevar

una vida mas digna.

Para entender y comprender dichos factores y las estrategias utilizadas, se hara por
medio de la recoleccién de datos bajo la técnica de la entrevista, donde se acercard a las
familias a conversar acerca de cémo ha sido su proceso, no solo en el cuidado de dicha

poblacidén si no también en cdmo han sobrellevado sus vidas.

2.3. Investigacion Descriptiva.

(Guevara, et al., 2020) La escogencia del tipo de investigacidon determinara los pasos a
seguir del estudio y guia para el investigador, las técnicas y métodos que puedan
emplear. En general, determina todo el enfoque de la investigacion influyendo en

instrumentos, y hasta la manera de cémo se analiza los datos recaudados (P.3).

Se utiliza la investigacidon descriptiva ya que se busca describir detalladamente lo que ha
sucedido en los hogares de las personas con discapacidad cognitivas y sus cuidadores a lo largo

de sus vidas y como han aprendido a manejar a dicha poblacién y también sus vidas.

Esta investigacion es descriptiva ya que nos invita a analizar desde distintos ambitos

como viven las personas con discapacidad cognitiva, sus familias y cuidadores, también nos
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permite una comunicacién mucho mas propia con la poblacidén a investigar puesto que con esta
se logra una interpretacion de la problematica desde un medio distinto y con mayor claridad

frente a esta problematica.

Ademas, nos permite enfrascarnos mas a la realidad que se vive diariamente con estas
personas, desde distintos ambitos como lo dice Osorio & Quimbay, (2012) se puede destacar el
lenguaje que uso cada uno desde su rol y el contexto histérico que han enfrentado con el
mismo sistema de salud, educacién y el sistema social (P 48). Con estos métodos de
investigacion podemos entrar mds en contexto con la problematica y conocerla con mayor

fuerza.

2.4. Linea y/o sublinea de investigacion

2.4.1. Linea de Desarrollo humano y comunicacion

La familia es la primera linea de toda persona al nacer, es alli donde se empiezan a
desarrollar los procesos, en este caso las personas con discapacidad cognitiva requieren de un
cuidado especial que en muchos de los casos es elaborado por las madres donde se convierten
en el cuidador de dichas personas. La vida del cuidador gira entorno a su hijo que es quien tiene

la discapacidad, por ende, se convierte en la principal fuente de bienestar de dicha persona



54

donde se hace cargo de cada una de sus necesidades bdsicas, ademas es quien se encarga de

cuidar su estado de salud siendo esta mas amena para dicho integrante de la familia.

2.4.2. Sublinea de investigacion en Familia, infancia y adolescencia

Desde el trabajo Social, se tiene un horizonte mayor frente al acompafiamiento de esta
poblacién, ya que ha sido excluida por la sociedad bajo diversos aspectos, tanto en lo
econdmico, social, educativo y cultural. Se tiene presente que al ser una poblacién discriminada
por tener capacidades mentales diferentes a los demas, el Estado las descuida, ya que s no
brindan el acompanamiento adecuado frente a cada caso que se presente. Ademas, el papel
fundamental que tienen los cuidadores en la vida de estas personas y cémo fue su adaptacién
antes y después de pandemia con las personas con discapacidades diversas, en este caso
discapacidad cognitiva. Lo que como profesionales hacemos es brindar acompafiamiento y
gestion frente a su desarrollo de vida, que sea pertinente y digno tanto para la persona con
discapacidad como el cuidador que en casi todos los casos son las madres de estas personas,

gue vivan en condiciones dptimas para lograr alcanzar la calidad de vida.

2.5. Técnicas de Investigacion

El proyecto de investigacion se plantea para enmarcarse el estudio cualitativo, por lo

que se aplicaran técnicas como la entrevista semiestructurada y un analisis comparativo, tanto
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a la familia como al cuidador, para acercarnos a los sujetos que hacen parte de la investigacién
para comprender dentro de su dmbito familiar y social, captando de igual manera detalles que

van arrojando las diferentes perspectivas identificadas.

La entrevista se hard con preguntas previamente establecidas y especificas dentro del
marco de referencia para lograr respuestas concretas y puntuales que ayuden a cubrir las

necesidades que como entrevistador se busca.

(Diaz-Bravo, et al. 2013) La entrevista es una técnica de gran utilidad en la investigacion
cualitativa para recabar datos; se define como una conversacion que se propone un fin
determinado distinto al simple hecho de conversar (P.3) por ende esta técnica tiene una
ventaja muy particular y es el poder realizar preguntas abiertas que le abren paso a dindmicas
mas asequibles para captar informacidn importante y necesaria para cubrir necesidades en el

proyecto de investigacion.

Nohlen & Schultze, (2020) El método comparativo es el procedimiento de comparacion
sistematica de objetos de estudio que, por lo general, es aplicado para llegar a generalizaciones
empiricas y a la comprobacién de hipdtesis (P, 41). Se analizara la comprensiéon de los dos casos
presentados, ya que las familias presentan circunstancias diferentes como cuidadores, los

procesos de adaptacion, acompafiamiento, pensamientos y situaciones econdmicas fueron y
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son diferentes entre ambos casos. Es alli donde se evidencia como ambas madres se hicieron

cargo de la persona con discapacidad y como afrontaron el reto de convertirse en cuidadoras

2.5.1. Instrumentos De Recoleccion De Informacion

En este campo se van a explicar las 10 preguntas basadas en los objetivos propuestos
anteriormente; cada pregunta hace alusién a un objetivo tratando asi de dar a conocer como

han vivido estas personas como cuidadores y familiares.

La importancia de cada objetivo y como darlos a conocer basados en preguntas y
respuestas obtenidas por los participantes en dicha entrevista, es como se le quiere dar
importancia cada objetivo que se planted a principio de la investigacidn; a continuacién, se
hablara de preguntas como ¢Qué herramientas utilizaron como cuidadores para sobre llevar las
afectaciones que trae consigo esta labor?, ¢Para usted como cuidador cual fue la actitud que
toma con el nacimiento o llegada de la persona con discapacidad?, i Que debe de tener en
cuenta el cuidador a la hora de ejercer su labor con la persona con discapacidad cognitiva?,
¢Cuales fueron las situaciones de mayor discriminacion que experimentaron como familia con
las personas con discapacidad?. estas hacen alusion al objetivo “Establecer cual es el rol de los
cuidadores frente a las adversidades que se le han presentado a lo largo del tiempo frente al

cuidado de las personas con discapacidad en el Municipio de Bello en los barrios el Tapon”.
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También se quiere conocer acerca de la importancia que tiene el estado como eje
principal y si estas personas saben que existen leyes y acciones que los benefician y les podrian
ayudar para mejorar su calidad de vida y la de las personas quienes cuidan, dicho lo anterior de
acuerdo con el objetivo “Identificar cudles son los sintomas vegetativos que el cuidador ha
presentado a lo largo del tiempo donde se ha encargado del cuidado de la persona con
discapacidad en el Municipio de Bello en los barrios el Tapdn”, se plantearon preguntas como:
¢Conoce usted de alguna entidad publica y estas las han acompaiiado en todo este proceso?,
¢Cuales beneficios a recibido por parte del gobierno para su propio bienestar como cuidadora?,

¢Qué negligencias ha evidenciado frente al sistema de salud con el que usted cuenta?

Es necesario entender que ahora para hablar de personas con discapacidad cognitiva
también se debe tener presente al cuidador y sumarle mas importancia a su labor, por ende, se
quiere dar a conocer cual es la importancia que tiene el cuidador en la vida de dichas personas
y esto se pretende hacer dandole contexto al objetivo “Indagar cuales son los habitos sociales y
familiares que presentan los cuidadores de personas con discapacidad cognitiva con el fin de
descubrir los efectos del cuidado en el Municipio de Bello en los barrios el Tapdn” con las
preguntas ¢ Usted como se siente a la hora de realizar su labor como cuidador?, ¢ Usted recibe
ayuda por parte de sus allegados a la hora de ejercer el cuidado?, ¢ Cual fue la situacion mas

critica que usted como cuidador ha vivido?, ¢ COmo hace para tener tiempo de esparcimiento
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para usted? dichas preguntas daran respuestas a dudas planteadas por las investigadoras y

dandole asi respuesta a dicho objetivo.

2.5.2. Poblacion Universo

En la poblacién objetivo se debe tener muy presente las familias y los cuidadores son
una base muy importante a la hora de hablar del cuidado de personas con discapacidad
cognitiva, ya que son quienes siempre estan presenten en todo momento a lo largo de la vida
de sus integrantes. Estos son los encargados de estar al cuidado de las necesidades que estas
personas puedan tener, para lograr una mejor calidad de vida. Es importante reconocer que los
cuidadores son una parte fundamental ya que son las personas que tienen toda la
responsabilidad de mantener bien a los integrantes de su familia con discapacidad, sin dejar a
un lado que estos cuidadores también tienen una vida la cual no deben descuidar ya que con el
tiempo pueden ir teniendo consecuencias negativas para sus vidas y estos sucesos podrian

afectar tanto al cuidador como a la persona con discapacidad.

Se tiene presente que se escogen dos familias en circunstancias similares, ambas
pasaron por particularidades diferentes, ya sea por su posicion econdmica, lugar de vivienda,
enfermedades de las personas con discapacidad, ayudas que tienen o tuvieron y por

conocimientos del tema. Una de las familias vive en el barrio el tapdn del municipio de bello y la
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otra en el barrio machado del mismo; las dos familias cumplen con los requisitos para hacer

parte de esta investigacién académica.

2.5.3. Muestra Poblacional

Para seguir con el disefio y seleccién de la muestra hemos escogido a 2 familias del
municipio de bello en barrios como el Tapén y Machado las cuales cumplen con los requisitos
para hacer parte de las entrevistas que se llevaran a cabo. Para obtener una mejor informacién
como fuentes primarias que conviven dia a dia con las personas con discapacidad cognitiva,
también nos va a servir para tener un poco mas de informacién de las familias y cuidadores y
asi saber como es su dia a dia y como les cambio la vida al saber que tenian integrantes con

esta discapacidad.

La entrevista nos informaria mejor de los problemas y, como les han dado una solucién
con los aios, nos permitira analizar el problema, ya que es un instrumento que adopta una
forma de conversacién para hacerlo mucho mas a meno para extraer la informacién necesaria

con mas tranquilidad y respeto hacia las personas que se entrevistan.

Gracias a este método se adentrard mas a los retos de estas familias y cuidadores con

los afios y cudles han sido sus estrategias que han llevado a lo largo de esta.
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2.5.4. Consideraciones Eticas

Para este trabajo se pretende establecer las orientaciones para realizarlo, se les
asegurara la privacidad de los datos que las personas puedan brindar para que estén tranquilos

con esta investigacion.

El rol fundamental del trabajador social es ayudar a cumplir los derechos de estas
personas, ya sea desde un lado familiar o desde el ambito de la salud, ya que con esto se
pretende comprender, analizar y mejorar la calidad de vida de los cuidadores y personas con
discapacidad cognitiva a lo largo de los afios, puesto que sus derechos han sido vulnerados y
mas aun con lo sucedido con la pandemia; como trabajador social es un deber comprender y
asegurar que cada persona cuidadora y persona con discapacidad cognitiva tenga una calidad
de vida optima desde sus limitaciones. Ademas, desde el cédigo de ética se brindan las bases
como profesionales para la toma de decisiones al enfrentar dilemas ético-morales y para asi
generar una adecuada investigacion, segin el Consejo Nacional del Trabajo Social, (2019) el
objetivo del presente cédigo es proporcionar a los trabajadores sociales lineamientos y
orientaciones para el ejercicio profesional, en el marco de los derechos humanosy lo

consagrado en la Constitucion Politica de Colombia. (P.17).
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Como bien se sabe la salud es un derecho primario para un pais como Colombia, asi
mismo para investigar sobre este tema se debe de tener presente que serd bajo un comité de
investigacion que acredite que cada paso que se estd dando va encaminado a primar sobre el
bien de los derechos humanos, en especial el de la salud, donde se conozca sobre el proceso a
investigar, con lo mencionado anteriormente se tiene presente que al ser una investigacién con
personas con discapacidad cognitiva y sus cuidadores se debe de contar con un consentimiento
por parte de las familias en este caso la madre, esto lo menciona Resolucién, (1993) Para la
realizacion de investigaciones en menores o en discapacitados fisicos y mentales deber3, en
todo caso, obtenerse, ademds del Consentimiento Informado de quienes ejerzan la patria

potestad o la representacion legal del menor o del discapacitado (P.4).

Con el consentimiento informado se pretende asegurar la privacidad de las personas,
manteniendo una postura de respeto y cuidando hacia sus principios y valores, para que estos

se sientan con tranquilidad de poder contar su historia y contestar cada una de las preguntas.



2.6. Recoleccion de Informacion

2.6.1. Entrevista

Preguntas

1 é¢Qué herramientas
utilizaron como cuidadores
para sobre llevar las
afectaciones que trae consigo
esta labor?

Cuidadora Ingrid

Ehh pues no, nosotros desde
gue Cristian nacidé no no sabia
no no al nifio le dio una
meningitis de 5 meses y el si
nacio con el autismo debido a la
meningitis ehh se le quemaron
las células cerebrales y el nifo
eh tuvo un retraso, por decir,
ahora tiene 35 anos y el
desarrollo de él es de un nifio de
2 a3 afios y con él no se
utilizaron ninguna herramienta
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Cuidadora Lucia

Bueno, para tenerlo, lo
primero compramos un
televisor, le poniamos como
los muiequitos ahi, como
cosa para que fuera
aprendiendo ahi todo,
porque a él le gusta mucho
salir a la calle, le gusta mucho
salir a sentarse aqui al frente,
cierto Ma, nosotros no lo
dejabamos mucho sentarse
en la acera, aqui le
manteniamos jueguitos
didacticos como cosas asi,
emm, cosas para coloreary
cositas asi. “Abuela
responde”, él ya estaba en
preescolar yay todo, “la
madre” no, pero yo lo saqué
de alla, pues como lo iba a
tener alla, “Abuela”, pero le
decimos pues a ella que él ha
estado tres y cuatro afios en
otra parte, pero a Alejo todo
se le olvida.



2 ¢Para usted como cuidador
cual fue la actitud que tomé
con el nacimiento o llegada
de la persona con
discapacidad?

Normal, como vuelvo y le digo
cuando Cristian nacio fue un
parto normal el nifio nacié entre
comillas normal porque no
sabiamos que tenia autismo,
después de los 5 meses fue que
nos dimos cuenta que tenia
autismo y presento la
meningitis, eh estuvo
hospitalizado hasta los 11
meses, de los 5 a los 11 meses
hay nos dijeron que el nifo
tenia, que el nifio pues haber
primero nos dijeron que era un
tumor, después que no lo era
bueno a él le hicieron muchos
examenes y a los 10 meses nos
dijeron que a él le habia dado
una meningitis
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Yo me di de cuenta que Alejo
venia asi a los ocho meses de
gestacion, que yo iba a tener
un hijo con discapacidad,
pues me asusté mucho
porque yo misma dije é¢qué
voy a hacer con el nifio asi?
Cuando me dijeron no es que
esta es tremenda, cuando
cogieron y me dijeron que yo
iba a tener un hijo con
discapacidad pues yo me
puse triste y me di de cuenta
cuando tenia ocho meses
pero yo si dije que si me
hubiera dado de cuenta antes
yo no me hubiera puesto a
tenerlo, a mi me dio mucha
tristeza porque yo no sabia
cémo enfrentarme al mundo
con él, no sabia qué
discapacidad tenia pero
cuando me dijeron que iba a
ser asi yo si me asuste mucho
y yo si dije qué mas voy a
hacer yo, si, yo voy a tenerlo
y es mi hijo, pero donde a mi
me hubieran dado la
posibilidad de decirle por ahi
hace dos o tres meses yo no
lo hubiera tenido.



3 éQue debe de tener en
cuenta el cuidador a la hora
de ejercer su labor con la
persona con discapacidad
cognitiva?

4 ¢éCudles fueron las
situaciones de mayor
discriminacion que
experimentaron como familia
con las personas con
discapacidad?

Ehh debo tener presente la
medicacidn porque él es un nifio
el cual convulsiona, es
demasiado agresivo, por lo
tanto, el nifio ya no es apto para
vivir con nosotros por la
agresividad porque él nos
golpeaba a todos los de la casa
muy duro hasta llegar a
mandarnos al hospital, entonces
debido a eso el nifio ya no es
apto para vivir con nosotros y
en estos momentos se
encuentra en el hospital mental

Con la sociedad porque el nifio
no capta muy bien las cosas si
uno le dice haga esto él no sabe
que es, él es una persona de
gue cuando tiene ganas de
orinar mmm saca sus partes
intimas en cualquier parte, pues
mm no él no sabe que eso no se
puede hacer por mas de que
uno le dice que no se puede
hacer él tiene ganas de orinar y
donde le dieron ganas el saco
sus partes intimas a orinar y hay
mucha gente que no entiende
€s0, si ve una persona con una
tira una correa él quiere
quitarsela si no se la quita se
vuelve muy agresivo ehh esas
cosas
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El cuidado con alejo es muy
importante, porque a el hay
gue cuidarlo hasta con la
comida, los vecinos lo
quieren mucho y le dan
comida y el por su obesidad
no puede estar comiendo
tanto, también estar muy
pendientes de todos los
medicamentos que él toma,
cambiarle su colchén 4 veces
en el afio el cuidado a la hora
de dormir mejor dicho con
alejo toca estar 4 ojos

Uno irse para un restaurante
con ély empezar por decir la
gente a mirarloy a
secretearse si me entiendes o
una vez un nino le dijo ay
ama ese nifio parece un
animal, éustedes como
manejan esa situacion? Yo
SOy una persona que a mi no
me importa como el qué
diran yo sigo como si nada,
como si nada estuviera
pasando, pero ese dia si me
dio rabia y le dije a la nifia
mads animal es usted que dice
gue el hijo mio es animal,
repete, asi le dije a la peladita
y me quedé seria, entonces a
la mama le digo usted
enséfele a su hija sefiora que
uno debe respetar a las



5 éConoce usted de alguna
entidad publica y estas las
han acompaifiado en todo
este proceso?

Ehh a mi me acompafiiaron en el
proceso cuando él estaba mas
pequeiiito, ehh estuvieron
haciéndole terapias de
comportamiento de manejo de
todo pero el nifio a nada de eso
le prestaba atencion, ehh pues
uno a nada de eso lo volvi a
llevar a eso por lo que unoiba a
la como para mi a nada porque
él no captaba las cosas, no le
gustan los juguetes, no le gusta
la buya, no le gusta la television,
entonces no siempre se ha
manejado en la casa hasta los
24 afios que se llevé a la clinica
san juan de dios de la ceja alla
estuvo viviendo como por 4
afios hasta que la EPS dejo de
pagar y no lo trajerony no lo
dejaron en la puerta de la casa,
después de eso me lo lleve por
la agresividad para la clinica de
la 80 ,alla estuvo como un mes
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personas es que a mi hijo hay
mismo se le ve que él es un
nino con discapacidad,
enséfele que uno debe
respetar a las personas, asi le
dije a la mamay quedd en
shock asi como asustada, la
mama creyo que yo le iba a
pegar, aunque si la sefiora
me hubiera dicho cualquier
cosa le meto un tiestazo, eso
fue en el éxito, ay si, donde
me hubiera dicho una
palabra mal dicha la cojoy
avemaria que pecado jajajja

vea pues eso fue otra cosa yo
lo tenia estudiando en
Asopahines, ah vea se me
olvidd contarles nosotros en
Asopahines , nosotros le
ganamos la tutela al
municipio en el sentido de la
educacion entonces va a
venir un profesorylevaa
ensefar aqui pero todavia no
puede por lo de Sipac por lo
gue al nino no le llega
oxigeno entonces la doctora
dice que eso es una bobada
que primero hay que
cuadrarle lo del suefio para él
poder aprender qué porque
asi no, se hace nada, yo
decidi que lo iba a sacar ya de
ese proceso y que cuando
volviera a retomar las cosas
gue se pudieran volver a



6 ¢Cuadles beneficios a
recibido por parte del
gobierno para su propio
bienestar como cuidadora?

7 éQué negligencias ha
evidenciado frente al sistema

ya mucho nifio pues o con varias
enfermedades conseguimos un
contacto para que nos los
sacaran por las noticias y ahi fue
gue conseguimos que no lo
entraran al hospital mental, ehh
me dieron opciones del hospital
mental y la clinica Samai y opte
por el hospital mental porque él
ya habia estado alld y me parece
mejor la atencién de alla y el
cuidado

Ninguno

En cuanto a él como vuelvoy le
repeti ehh cuando las EPS
comenzaron tan mal tan mal, el
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meter yo volvia y lo metia, sin
aprender? hay pues alld él no
aprendia nada, alld veia que
alla no les ensefiaban nada,
alla les ensefian es como para
la vida, la metodologia de alla
era como por habilidades, me
amarro el zapato es una cosa,
que si come solo es otra
habilidad, entonces a medida
gue le iban viendo cémo
cosas asi como que lo iban
subiendo de rango, Alejo
nunca paso de un solo punto
habilidades 1A, eso fue lo
Unico que descubri cuatro
anos, es decir, casi los bebés
desde los dos o tres anos
hasta los siete u ocho afos y
él nunca pasé, estuvo cuatro
afos en la misma habilidad y
yo que hice? Pues ahi,
ensefandole cémo lo que
mas uno pudiera ensefiarle y
eso, iiipero Alejo vea lo que
tiene!!! Alejo le da un ataque
de Epilepsia y se le olvida lo
gue le ensefié.

Ninguno

¢Qué negligencias he visto?
¢yo con el nino? pues en la
pandemia yo veia que ellos le



de salud con el que usted
cuenta?

cuidado de él, la medicacion.
Mucho tropiezo y es un nifio
que no le puede faltar su
medicacidn porque es un nifio
que se altera mucho, claro que
ya varios afios no me hace falta
la medicacion ni nada de eso, y
cuando me lo trajeron ala
fuerza de la clinica cuando lo
dejaron aca con mi hija que era
menor de edad, no esperaron
una persona lo recibiera ni
nada, sino que usted es
hermanita de él lo bajaron y ahi
lo dejaron la nifia no sabia qué
hacer con él, eh ya tocamos
varias puertas en ninguna me
pararon bolas ahi fue cuando lo
llevamos a SaludCoop de la 80,
gue lo tuvieron un mes mas de
un mes y medio creo que fue no
lo tenian en cubiculos
amarrados la cosa pues de que
no era bien para ellos estos
nifios no se pueden tener asi
todo un dia toda una niche
amarraitos o es que usted tiene
gue ponerle cuidado y era una
parte que no era apta para
tener estas personas ehh con
esta discapacidades
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seguian dando su medicina,
yo lo llevaba donde el Dr. Y
me lo atendian, yo porque ya
a lo ultimo les tuve que
meter una demanda porque
me daban por decir hoy una
cita y me despachaban a los
ocho meses otra vez o nueve
meses entonces no era como
la mejor calidad que habia, si
yo tenia una cita y todo, yo
iba y lo llevaba por decir que
él estuviera enfermo y me lo
atendian si, pero ellos para
darme citas no son buenos
conmigo, ah si, ¢después de
COVID? en estos dias
también les meti tremenda
tutela, porque no me le dan
panales, no me le dan lo que
el niflo necesita, solamente la
medicina y me le suben y me
le suben el medicamento y yo
pero como asi, estos me
guieren matar el nifio? y yo
sali hasta por la television y
todo y yo los demande, pues
ahi estamos, la tutela lo Unico
gue yo veo que me dieron
fue, citas, un montdn de citas
una encima de la otra, yo cogi
y les dije es que yo no
necesito llenarme de citas
porgue yo soy una persona
gue yo no soy rica para estar
de aqui pa'llay de alla palla,
me mandaron citas hasta
Sabaneta y todo, yo a Alejo



8 ¢Usted cdmo se siente ala
hora de realizar su labor
como cuidador?

Bien me siento cuando estoy
con el muy agotada porque es
un nifio de que cuando esta aca
en la casa no duerme, ehh diario
se queda dormido3 04 dela
madrugada se levanta otra vez
nuevamente 7 de la manana y
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no lo puedo montar en bus
porque no cabe por la
registradora y por detrds
porque no dejan montar a
nadie, en el metro se
alborota, eso empieza a
pegarme a miy de todo,
entonces me toca llevarlo en
Uber, un Uber me puede
cobrar a mi 80 o 100 mil
pesos y son hasta 5 0 6 citas a
la semana, o sea ellos me
guieren dejar a mi hasta sin
mercado, estan locos,
entonces estamos peleando
la tutela integral no me han
dado ni los pafiales que el
nifo se tiene que poner, el
nifo yo le tengo que comprar
4 colchones al afio, 3, 6, 9,
12, yo le tengo que comprar
20 boxeres al mes, 3, 6,9, 12
son los colchones que yo le
debo comprar al afio, cada
tres meses se le cambia el
colchdn, porque el por el
peso le abre hueco, si me
entiendes? y se le salen esos
resortes por todos lados, es
una cosa eaemaria.

Yo amo a Alejo es mi vida,
pero me siento muy cansada
cuidarlo a él lleva mucho
trabajo a veces me siento con
estresada con todo porque
siento mucha presién y mas
cuando me toca estar



9 ¢Usted recibe ayuda por
parte de sus allegados a la
hora de ejercer el cuidado?

10 ¢ Cual fue la situacion mas
critica que usted como
cuidador ha vivido?

otra vez al ritmo de él, que calle
gue corra para aca que corra
para alld como el no distingue
pues es el que no sabe que los
carros pisan, ehh entonces uno
tiene que estar muy pendiente
de él porque cuando uno menos
piensa él se les mete a los carros

Ehh de mis allegados de aqui de
mi casa me ayudan mis dos hijos
Vanessa y Vincent y cuando el
esposo mio esta acd también
nos colabora con él porque con
el nifio hay que tener
demasiado cuidado con el

Ehh cuando él se me vuelva de
la casa o se me volaba porque él
no podia ver la puerta abierta, y
él es una persona de que mm no
pues no quema casi energias
cuando el sale corriendo no hay
quien lo alcance ehh perdidas
de encontrarlo a los dos dias en
Belén, en Zamora, en Manrique,
muchas veces lo encontrabamos
golpeado aporreado porque
como el cémo le cuento el no
capta sus cosas entonces me
imagino que lo golpearon
porque saco sus partes intimas a
orinar por ahi, encontrabamos
sin zapatos sin jean solamente
en calzoncillos y camiseta eh
como que le robaban o el
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volteando tanto con las citas
de el

mi esposo trabaja todo el dia
entonces me toca a mi hijay
a miy mi esposo a veces
cuando llega de trabajar ese
hombre para mi es una
bendicion es un gran apoyo
para mi, en todo el sentido
de la palabra, él me
acompafia a las citas y él es
todo para mi

En el COVID que él se
enferma por decir, él se
estaba quedando como sin
aire y llamar a EMI para que
vinieran y lo vieran, pero
gracias a Dios no porque
tenian unas ganas de sacarlo
Y YO no no no, aqui me lo
ven, me lo van a hacer aqui
porque no voy a dejar que
me lo maten porque cuando
eso decian que ahi no porque
si se va pal hospital lo
entuban y lo matan, entonces
no yo decia lo van a ver aqui
y ya, eso fue lo que pasoé



botaba las cosas porque él no
coordina como vuelvo y digo las
cosas bien son las partes que
mas me han afectado de el que
se nos pierda.

2.6.2. Técnica Comparativa

Cuidadora Ingrid

Autismo y meningitis

Barrio Machado

Como yo no sabia no tuve
ningun problema, a los meses
qgue mi nifio se enfermé me dio
duro pero siempre he dicho que
lo hubiera tenido como hubiera
venido

Ninguna

Preguntas

Enfermedades de las personas
con discapacidad

Lugar de vivienda

Que actitud tomo al saber que
su hijo venia con esta condicion

Han tenido acompafiamiento de
entidades publicas
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Cuidadora Lucia

Es Autista, bipolar, sufre de
esquizofrenia leve, tiene una
epilepsia focal en el lado
derecho de la cabeza, también
tiene hipotiroidismo, apnea
obstructiva del suefio, obesidad
prader willi y enfermedades
huérfanas, SAOS apnea del
suefo, pero despierto.

Barrio el Tapdn

pues yo me puse triste y me di
de cuenta cuando tenia ocho
meses, pero yo si dije que si me
hubiera dado de cuenta antes
yo no me hubiera puesto a
tenerlo, a mi me dio mucha
tristeza porque yo no sabia
como enfrentarme al mundo
con él

Ninguna



Yo vivo con tres de mis hijos y
mi esposo y Cristian vive en el
hospital mental porque él se
volvié muy agresivo y nos toco
internarlo

Ahorita me siento bien,
tranquila porque sé que mi hijo
estd en un lugar mucho mejor
para el

De mis hijos y de mi esposo si
de resto de nadie mas en
cuestion de mi hijo

¢éLas personas con discapacidad
viven con ellas?

¢Como se sienten frente asu
salud fisica y mental?

éSe sienten acompaiiadas de su
familia y amigos?

Capitulo Il

Analisis de la Informacion

3.1. Tabulacion de la informacion
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Yo vivo con mi hija, mi esposoy
alejo

A veces me siento cansada
porque cuidar de alejo es a
veces pesado, también tuve una
depresiény bueno ahi voy

Si, mi esposo es una gran ayuda
para mi, igual que mi hija
mariana y de los vecinos que
también procurar por alejo

Segln la recoleccién de la informacién obtenida en entrevistas a familias con usuarios

diagnosticados con discapacidad, se pudo evidenciar que la discapacidad cognitiva es una

enfermedad que va mas alld de cuidados médicos especializados, donde hay que centrarse en
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la atencidn y cuidado que recibe su familiar. Enfatizando en esto ultimo mencionado, la
conformacidn familiar es un pilar fundamental para las distintas problematicas que se han
presentado a lo largo del tiempo, por ende, quién esta en el proceso de manera constante,
ingeniando y pensando diferentes tipos de estrategias para mejorar la calidad de vida no solo
de la persona con discapacidad cognitiva si no también propia, para no tener ningln retroceso

en todos los aspectos de su vida.

El actuar y pensar de las madres frente a la cotidianidad que viven dia a dia, conlleva la
implementacioén de estrategias que constan, actividades ludicas, la adquisicion de materiales
para que estas personas fortalezcan su conocimiento y, sobre todo, el cuidado y proteccion
frente a la salud mental cuando se encontraban en espacios publicos en los que en muchas

ocasiones han sido discriminados.

La madre, es la persona representante del usuario, es la conocedora de cada aspecto de
la vida de su hijo, es quien aprendié de manera empirica como ejercer la labor como cuidadora,
es quien dejo de un lado su vida, su bienestar e intereses propios para estar inmersa en la vida
del hijo, ya que de ella depende el bienestar y calidad de vida de la persona con discapacidad y
la suya. Estas estrategias que se implementan; la atencién y cuidado proveniente de la madre

hacia la persona con discapacidad trae consigo la compania y el apoyo en el amor maternal.
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Un factor importante y necesario para considerar es la vida de la madre, que desde el
nacimiento hasta el dia de hoy lleva cambios trascendentales, donde ella misma normaliza que
ya no tiene una vida propia, y la lleva a encargarse de su hijo con discapacidad el cual depende
totalmente de ella y sus labores como cuidadora principal. Esto se presenta dado que dejan su
vida y la libertad de vivir el dia a dia puesto que esta latente la obligacidn y disposicidn total de

estar pendientes y atentas ante sus hijos.

Todos estos actos las han conllevado a pensar si realmente hubieran sabido que sus
hijos vendrian con estas condiciones especial los hubieran tenido o no, en el caso de Ingrid ella
manifestaba que si lo tendria con su condicion dado que para ella no fue tan tortuoso el estado
de Cristian, mientras que Lucia mencionaba que si ella sabia que Alejandro venia con las
condiciones que él tiene no lo hubiera tenido, ella manifestaba que para ella todo lo que ha
pasado a sido muy duro y no ha contado con ninguna ayuda y que su vida dependia totalmente

de como se sintiera Alejandro

Esto nos lleva a preguntarnos si ¢la vida de estas dos mujeres ha sido dificil? Segun lo
recolectado ambas tienen una vida totalmente diferente y si el &mbito econdmico, familiar y
social ha influido mucho en como ellas, como cuidadoras se sienten al respecto de todo lo que
han vivido a lo largo de estos afios no deja de ser situaciones complejas porque ambas

mencionan el amor con el que hacen su labor, pero no dejan de pensar en cdmo hubiera sido su
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vida de diferente si los hubieran tenido, por lo menos en el caso de Lucia que es la mas afectada

con todo lo que ha sucedido con su hijo.

La atencidén y cuidado de los usuarios con discapacidad no es sélo velar por su constante
bienestar y calidad de vida, sino también seguir en pie con la lucha por los demas integrantes
de la familia, es tener presente que en algunos casos no tienen Unicamente ese hijo, también
hay otros descendientes, e integrantes con los cuales pueden tener lazos intimos, en este caso
la pareja, padre o padrastro de la familia, por ende, a partir de estos diversos factores, no es
solo cuidar a la persona con discapacidad, sino también cuidar las relaciones interpersonales
con cada miembro de la familia para que no se presenten rupturas en el ntcleo. Debido a esto

se realiza la deduccién de que la vida de la madre cambia de manera irreversible.

Es importante resaltar que la lucha no ha sido Unicamente con sus hijos si no también el
velar por su propia salud fisica y mental. Para entenderlo, se debe de contextualizar que la
salud en Colombia es precaria y la misma situacion lleva a que las madres inicien procesos
juridicos y establezcan tutelas para que sus hijos reciban la atencidn y los medicamentos
adecuados en el tiempo estipulado y no solo para sus hijos, ya que muchas veces no las tratan
adecuadamente las enfermedades que conlleva el cuidado de dicha poblacién por ende no
tienen presente que pueden padecer enfermedades como lo es el sindrome del cuidador

guemado.
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Convivir todo el tiempo con personas con discapacidad no es facil. Un ejemplo con
Alejandro, ya que su madre relataba que él es agresivo y esto ha cambiado en su cotidianidad,
tanto asi que su estrés lo ha demostrado con agresiones fisicas hacia su madre, y Alejandro es

un niflo que sufre de obesidad junto a otras enfermedades de la salud que estuvieron.

El apoyo fisico, moral y mental es esencial para la madre en este caso, se ha evidenciado
en el trabajo en equipo en las familias, ya que emprendieron un camino distinto; en el caso de
Cristian, su madre relata que tuvo mucha ayuda por parte de su familia y algunas organizacion
cuando él fue pequeiio que le ayudaron un poco a sobrellevar la situaciéon y que esta no fuera
tan dificil para ella, es aqui donde se puede evidenciar las diferencias entre ambas familias,
dado que ambas han tenido apoyo desde sus casas, la madre de Alejandro cuanta que para ella
es un poco mas dificil tener espacio, propio dado que ella solo recibe apoyo de su nucleo

familiar y no tiene mas ayudas para el cuidado y bienestar de Alejandro.

Desde el punto de vista analitico, bajo la descomposicion y observacién de las diferentes
categorias presentes, se evidencia que el rol del cuidador es el papel fundamental de esta
trabajo investigativo, ya que desde el inicio de sus vidas y el transcurso de su cotidianidad, el
cuidador esta siempre presente en la vida de estos usuarios con discapacidad cognitiva, por

consiguiente, es el individuo que va estar siempre presente ante el cuidado de esta poblacién y
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desde su mismo punto de vista su vida propia va desapareciendo y en muchos casos los

tiempos para ellos son casi nulos.

Siempre se habla de la familia, pero nunca se habla del cuidador, quien es la base y pilar
de la persona con discapacidad, ya que, en la mayoria de los casos con individuos con
discapacidad cognitiva, el cuidador es la madre, quien siempre estd pendiente de que todo el
circulo familiar funcione de una manera adecuada y equilibrada. Pero entonces si la madre
falta, ¢Qué sucederd con la persona con discapacidad? Es una pregunta que nos hacemos como
grupo y trabajadoras sociales, dado a que en las entrevistas no se evidencié ningn otro familiar
gue se pudiese encargar de las personas con dicha condicién. Pero también al hablar con las
entrevistadas ni siquiera ellas nos podian decir claramente que sucedia con sus propias vidas

porque estas se dejan a un lado para vivir la vida de su hijo o hija.

En el caso de los entrevistados se evidencia que estas personas se centran en el cuidado
y bienestar de sus hijos. Entonces ¢ Qué sucedera con la vida del cuidador cuando sus hijos con
discapacidad falten? Es una pregunta que ni siquiera las madres de estas personas nos pueden
dar respuesta, ya que ellas no se imaginan una vida sin sus hijos. Estas madres piensan y
sienten que nadie podria cuidar mejor a sus hijos que ellas mismas, ya que son quienes mejor
los conocen. Por estos analisis dados, una de las familias entrevistadas no piensa en internar a

sus hijos en centros especializados, mientras que, en el caso de Cristian, éste estd en el hospital
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mental de Antioquia, en donde reside ya hace varios afios y es el lugar donde se encargan de
todos sus cuidados. Aunque Cristian esta internado su madre no esta ausente en su vida, estd

pendiente de los cuidados y procedimientos de su hijo.

Para las familias es realmente importante la aceptacidn, la inclusion y el apoyo que se le
puedan brindar a los integrantes con discapacidad cognitiva y a ellas mismas. El rol de la familia
nuclear juega un papel fundamental en el proceso de apoyo y acompafiamiento del dicho
individuo, ya que alli se crean redes de apoyo y motivacionales para el proceso individual de

cada usuario.

Lo que se puede extraer de este analisis junto con evidencias presentadas en
entrevistas, donde se narra un poco de su cotidianidad, es que el papel de la familia en el
ambito de la calidad de vida es primordial para el crecimiento colectivo de estas, puesto que es

importante mantener un buen desempefio.

Ademas, también se puede reflejar la falta de compromiso de las instituciones
prestadoras de servicio ya que para poder lograr una buena calidad de vida de los cuidadores y
las personas con discapacidad es importante que estas brinden un acompafiamiento para

satisfacer las necesidades del usuario.
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Para hablar de salud mental también hay que incluir lo sucedido en la pandemia, ya que
esta se vio afectada mds que todo por el confinamiento; por lo tanto, se debe tener claro que,
con el fin de buscar el bienestar de la persona con discapacidad, sus cuidadores deben
encontrarse con las condiciones mentalmente adecuadas para brindar un buen

acompafiamiento y/o seguimiento a esta poblacion.

Para nadie es un secreto que el velar por otra persona es dificil y mas cuando esta
depende toda la vida de ti, para estas madres no ha sido facil porque ya estan cansadas fisica y
emocionalmente, en el caso de Ingrid, por todo lo que sucedid con Cristian afios atras en su
momento de agresividad intentaba acabar con la vida de su cuidador y de sus otros familiares,
tomo la decisidn de internarlo por el bien de todos en el hogar, es ahi donde ella cuenta que
verdaderamente sintié un alivio no solo como cuidadora si no como un pilar fundamental de Ia
familia porque ahi les brindo seguridad no solo a ella y a Cristian sino también a sus otros hijos
gue en ese entonces estaban muy pequeios, ademas ella relataba que Cristian en el hospital
estd mucho mejor que en su hogar, esto no quiere decir que ella se desapropio totalmente de
su hijo todo lo contrario, ella sigue pendiente de él, visitdndolo constantemente y preguntando
cualquier novedad en el hospital, ademas en fechas especiales o en el momento que ella desee

lo puede llevar a su casa por un par de dias, ella menciona que lo hace constantemente.
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Mientras que Lucia aun sigue padeciendo por el comportamiento de Alejandro y el poco
apoyo que recibe a veces de sus familiares, ella cuenta que no quiere internar a su hijo porque
nadie lo podria cuidar como ella lo hace y como ella lo menciona “yo prefiero aguantarme los
golpes de alejo que llevarlo a otro lugar”. Esto deja mucho que pensar de ambas familias ¢el
amor es tan incondicional que puede permitir que en cualquier momento pase otra
circunstancia peor? Son preguntas que quizas nos hacemos como investigadoras a la cual no

recibimos respuesta.

Concluyendo dicho analisis de diferentes casos de vida con personas discapacidad
cognitiva, nosotras como profesionales en trabajo social, debemos velar de que todos estos
factores mencionados anteriormente se cumplan en correctas condiciones, haciendo vigilancia
constante y supervisidon del dia a dia de esta poblacidn que puede llegar a ser vulnerable en
ciertos aspectos, ya que carecen de inclusién social, de una buena atencién en salud, tanto
fisica como mental. Es realmente ponernos en el papel del otro, principalmente en la madre
con rol de cuidador, e imaginar situaciones donde podamos aportar en el avance personal y
familiar de dichos usuarios, implementando estrategias que favorezcan y faciliten sus qué
haceres diarios con sus hijos, donde las madres también tengan una vida propia, que su
atencién hacia ellos no le quiten el bienestar propio y no se sientan privadas de vivir su vida con

total normalidad sin afectar el bienestar y calidad de vida de la persona con discapacidad.
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3.2. Andlisis de la Informacion

Partiendo de la investigacidn realizada y la recoleccidn de datos, se pudo ordenar dentro
de las categorias las palabras claves y las afirmaciones sobre nuestro objetivo general en la
investigacidn, algunas de ellas afirmando lo planteado por algunos autores citados y otras
generando oposicién, de acuerdo a ello, se hace énfasis en que segun los autores Lugo, y otros,
(2020), indican que desde las naciones unidas, reflejan la importancia de promover, protegery
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales para todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente (p 90), esto nos da una base sdlida y concordamos con lo que dicen los
autores puesto que desde el campo del trabajo social esto es lo mds importante a la hora de
trabajar con todo tipo de poblacidn, ya que se busca el bienestar comun, en este caso,

priorizando a los cuidadores y personas con discapacidad.

En la sociedad actual, la exclusion se ve reflejada frente a personas con algun tipo de
discapacidad, muchas veces son vulnerados y rechazados, no Unicamente por la sociedad, si no
por el ambito de salud, lo educativo y a veces lo familiar, por ende, en el drea del trabajo social,
se busca la transformacidn, la inclusién y el apoyo para estas personas, resaltando la plenitud,

el gozo de su vida y el bienestar.
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Cabe sefialar que los autores Garzon Caraballo & Prada Zambrano, (2020), indican que
las personas con discapacidad desde el principio de la humanidad siempre han sido
discriminadas, y es visto netamente desde lo cultural, politico y social, a pesar de que ya
estamos en el siglo XXI aln se siguen teniendo este tipo de tratos con las personas con

discapacidad cognitiva.

Los casos de exclusién ante esta poblacién son altos, a pesar de que estamos en una
época moderna, donde la sociedad se comporta e interactla de una manera mas integra y
abierta ante algunos cambios culturales en el transcurso del tiempo, aln sigue el desprecio y

rechazo ante las personas que presentan dificultades cognitivas o fisicas.

Ahora bien, si hablamos de la calidad de vida es importante aclarar que, segun los
entrevistados, dicho concepto ante las personas con discapacidad es un poco mas complejo, ya
gue no sélo se habla de un trabajo o una buena vivienda, sino que se habla de actividades
ludicas que los motive a ser creativos y los disipe un poco de la realidad y en el entorno en el
gue se encuentran normalmente. El autor Verdugo, (2001), estad acorde, ya que él también
expresa que lo mas importante no sélo es el trabajo o el entrenamiento profesional, sino que
va mas alld de lo material. Con este aporte, nos da a conocer que las actividades de ocio son

muy importantes, ya que puede brindar una mejor interaccién social.
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Es importante destacar que la calidad de vida también es satisfacer las necesidades
basicas. Con la informacion recolectada en las entrevistas, se concuerda con lo mencionado por
los autores Palma Arroyo, y otros, (2016), de que estas necesidades bdsicas no son sélo de la
persona con discapacidad, sino que también incluyen al cuidador como una persona que tiene

derecho al libre desarrollo en el ambito educativo, la salud, la seguridad y el transporte.

Se tiene presente que uno de los papeles fundamentales de esta investigacion, no
solamente son las personas con discapacidad cognitiva, sino también sus cuidadores; después
de las consideraciones anteriores, el analisis de los datos recolectados por las entrevistas, la
protagonista es la madre quien lleva el papel del rol del cuidador, son las responsables sobre las
acciones que desempenen cotidianamente sus hijos, solo ellas conocen las necesidades y
peticiones de las personas con discapacidad cognitiva a su cargo. Ante lo expuesto resulta
oportuno mencionar que Garcia Ortiz, y otros, (2021), coinciden con lo mencionado, y hace
referencia principalmente a los familiares del paciente, quienes se apropian de manera
voluntaria de la situacidn y se hacen responsables de la toma de decisiones en relacién con su

bienestar y la atencion de las demandas del paciente. (P.66).

Como consecuencia de esto, muchas familias tuvieron que asumir esas

responsabilidades sin conocer las pautas y las estrategias en pro de priorizar y dinamizar la
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cotidianidad de ellos. El cuidado de ellos fue empirico, se aprendié en el proceso del cuidado y

como llevarlo a cabo, donde se crean estrategias internas para su entretenimiento.

Cuando se habla de cualquier cuidado especial en el campo de la salud, hablamos de
hacer uso de recursos humanos y econémicos. Algunas familias cuentan con recursos limitados
para su diario vivir. Es conveniente tener en cuenta el punto de vista de Urrego, y otros, (2021)
cuando mencionan que gran parte de la poblacion no cuenta con los recursos necesarios para el
cuidado adecuado, por esto mismo es que se pretende ampliar las herramientas para el

desenvolvimiento en el ambito familiar, social y de la salud (p 2).

Una de las estrategias que tendrian viabilidad dentro del marco de la inclusién y apoyo
para quien lo necesite es proponer politicas publicas y gestionar recursos necesarios para los
entes de la salud que regulen la atencidn y el cuidado para las personas con discapacidad
cognitiva. Estda mas que claro que son los padres o las madres quienes cumplen el rol del
cuidador y en medio de este proceso su vida se deteriora, surgen cambios irreversibles, toman
acciones Unicamente en pro del bienestar de su hijo, dejando atrds su propia vida, por ello
tenemos en cuenta a Mora, y otros, (2007) cuando se refieren a los cuidadores mayores, es
decir, los padres, quienes han evidenciado cambios en su necesidades, como el apoyo y

acompafiamiento continuo para desarrollar cualquier tipo de actividad, (p 39).
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Se hace evidente la necesidad de implementar herramientas que regulen las
necesidades tanto de los cuidadores como de las personas con discapacidad dentro del

contexto del estado de bienestar.

Como profesionales de trabajo social, se debe velar por los factores mencionados que
cumplen las condiciones, vigilando constantemente y supervisando diariamente a esta
poblacién que puede ser vulnerable en ciertos aspectos, ya que carecen de inclusién social, de

una buena atencion en salud, tanto fisica como mental.

Es importante colocarnos en el papel del otro, principalmente en el de la madre con rol
de cuidador, e imaginar situaciones donde podamos aportar en el avance personal y familiar de
dichos usuarios, implementando estrategias que favorezcan y faciliten su quehacer diario con
sus hijos. Donde las madres también tengan una vida propia, que su atencién hacia ellos no le
quiten el bienestar propio y no se sientan privadas de vivir su vida con total normalidad sin
afectar el bienestar y calidad de vida de la persona con discapacidad cognitiva,
complementando las ventajas que traen consigo el accionar desde trabajo social, es un deber
dar a conocer a las madres participantes sobre la politica publica en relacién con los cuidadores
gue tiene como objetivo garantizar su bienestar fisico y emocional, con ello se deduce que el
Estado como mayor dirigente politico debe de velar por el bienestar de todos los ciudadanos,

en este caso de los que hacen del rol del cuidador.
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Como lineas que nos puede llevar aplicar estas politicas se propone que, primero, deben
de cumplir con las caracteristicas mencionadas, segundo, el estado garantizara apoyo en el
cuidado de la persona con discapacidad en horarios acordados entre los involucrados y tercero,
el campo de la salud ofrecerd apoyo emocional para el cuidador. Los beneficios estan ligados
desde su cotidianidad hasta su estado emocional, es decir, con esto se busca que el cuidador
ocupe el tiempo libre en actividades libres a escoger y que pueda acudir a psicdlogos,
trabajadores sociales y demas participantes del Estado para requerir algun tipo de ayuda, por
ultimo, cabe aclarar que quien toma la decisién de acudir a esta politica publica o no, es el

cuidador.

4, Conclusiones

Para comprender una realidad, es necesario sumergirse en ella; por eso, nadie conoce
mejor la vida de las madres de personas con discapacidad que ellas mismas. Es asi como
empiezan a adquirirse los conocimientos de manera empirica, por obligacién y amor, solo ellas
saben los habitos, los cuidados, requerimientos y las obligaciones que deben suplir para que la
vida de las personas con discapacidad no se vea afectada, ademas, la labor tan importante que
estas realizan a la hora del cuidado que en muchas ocasiones puede conllevar problemas

propios en su vida.
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En relacién con el tema que se planted en la investigacién tenemos como epilogo que la
poblacién de cuidadoras en este caso las madres de personas con discapacidad sufren de
rechazo, exclusidn y discriminacidn, ya que ha sido una poblacién que se ha enfrentado a
muchos retos como la falta de acompafiamiento de las entidades de Salud y demas entidades
publicas. Ademas, el confrontar la realidad que alguien mas dependa por el resto de su vida de
ella es un reto dado que en muchas ocasiones llegan los miedos, fracasos y enfermedades por
este cuidado. Ademas, dentro de esto también hablamos de la calidad de vida y los recursos
utilizados para que no se vea golpeados y afectados por las circunstancias que atraviesan dia

tras dia.

Es fundamental profundizar en la investigacion de esta realidad, dado que es poco
conocida. Los referentes tedricos que han abordado este tema presentan discrepancias con las
experiencias reales vividas por las madres cuidadoras de personas con discapacidad y sus
familias. Esta poblacién es tan poco estudiada que pocas personas se aventuran a investigary

escribir sobre ella.

Siempre hay que tener en cuenta que los cuidadores cumplen un papel fundamental a la
hora de hablar de personas con discapacidad cognitiva, en vista que son ellos los encargados de

velar por la salud y el bienestar de dichas personas, por consiguiente, dejan de lado su propia
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vida para entregarsela a otra persona que requiere de sus cuidados y no tiene la conciencia

suficiente para apropiarse de esta.

Un trabajador social es fundamental para los cuidadores de personas con discapacidad
por muchas razones. En primer lugar, nosotros como trabajadores sociales podemos
proporcionar apoyo emocional y psicosocial crucial para los cuidadores, ayuddndolos a hacer
frente a las demandas y desafios que enfrentan en su labor diaria. Ademas, también somos
expertos en identificar los recursos comunitarios y gubernamentales disponibles para los
cuidadores y las personas con discapacidad, facilitando asi el acceso a servicios y beneficios
necesarios. Asi mismo nosotros podemos abogar por los derechos y necesidades de los
cuidadores en el sistema de salud y otros ambitos, asegurando que reciban el reconocimiento y
la asistencia que merecen. En ultima instancia, igualmente es esencial para promover el
bienestar integral de los cuidadores, fortaleciendo su capacidad para brindar atencion de

calidad y sostenible a las personas con discapacidad y sus cuidados.

Entonces, épor qué es importante investigar sobre este tema? Para nosotras fue
fundamental profundizar en un tema que ha sido poco abordado por los investigadores. Al
hacerlo, pudimos conocer una realidad distinta de personas que enfrentan cargas emocionales
diarias y que rara vez son escuchadas o tienen voz en estos asuntos. Descubrir una realidad tan

comun pero ignorada por la mayoria de las personas nos llevd a cuestionarnos el papel que
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como trabajadoras sociales desempefamos en este contexto. Inicialmente, investigamos para
comprender mejor esta realidad, pero con el tiempo, nuestro objetivo se Amplid: queriamos
descubrir como Podemos ayudar a estas madres a mejorar sus vidas. Esto incluye ensefiarles y
crear conciencia sobre su importancia y dignidad, asi como identificar los recursos
gubernamentales disponibles que pueden beneficiar su bienestar y conocimientos. Es crucial
reconocer la importancia de sensibilizar a otros sobre el hecho de que los cuidadores son
mucho mas que es; son individuos que merecen vivir plenamente y disfrutar de una Calidad de

vida Digna.
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