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Introduccion

Para poder llegar a conocer como funcionan nuestras vidas y la de los otros, es mas que
interesante realizar una interaccion con aquellos. Pero resulta dificultoso que en esta no

se emitan prejuicios por no saber porque el otro actua asi.

Como es mas que imposible llegar a todas las personas, lo que me propuse con esta
investigacion es conocer como transcurren la vida cotidiana aquellas familias que viven
en el barrio ITIEM de Las Heras Mendoza, durante el afio 2024 y que conviven con un

miembro con discapacidad, considerando las tareas del cuidado.

Intento llegar a conocer cudles son las percepciones de las personas que llevan a cabo

las tareas del cuidado, para ello me planteo los siguientes objetivos.

Como objetivo general pretendo caracterizar social y econdmicamente la vida cotidiana
de los integrantes de una familia que convive con un miembro con discapacidad en el

barrio Itiem de Las Heras Mendoza durante el ano 2024.

Para llegar a este me propuse comprender las experiencias de la vida cotidiana de estas

familias, pudiendo indagar sobre aquellos cambios que se les ha hecho presente, en lo
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economico, en la convivencia y de como llevan a cabo las tareas de cuidado y como son

Sus repercusiones.

Las hipétesis que me plantee en relacién a estos objetivos son, que la vida cotidiana de
las familias que conviven con un miembro con discapacidad representa vinculos

complejos familiares al enfrentar desigualdades, conflictos sociales y econémicos.

Es decir que manifiestan vivencias complejas y heterogéneas debido a las crisis que
produce un cambio en los roles, tanto en la estructura familiar como en el

desenvolvimiento de las tareas del cuidado.

Considerando asi también aquellos cambios que se han dado en la redistribucion
econdmica familiar, debido a la falta de tiempo que se puede destinar al trabajo fuera

del hogar que genera ingresos y que es destinado a la persona con discapacidad.
La estructura que destine para esta investigacion sera:
En un primer capitulo sera destinado a los antecedentes relacionados a mi investigacion.

En el segundo capitulo llevare a cabo la metodologia desde mi doble rol (investigadora
y agente sanitario) mostrando porque elegi para mi investigacién un territorio de
relegacion y cuales fueron las potencias que encontré y manifestando cuales fueron mis

percepciones en particular con cada una de las entrevistas.

El tercer capitulo sera destinado al marco tedrico el cual toma las categorias principales
que orientan la investigacion y son; vida cotidiana, familia y las tareas de cuidados, como

asi también la discapacidad y los modelos tedricos que fundamentan su origen.

En el cuarto capitulo llevare acabo el analisis de las entrevistas, de las y los cuidadores

en los que base mi investigacion.

En el quinto capitulo mostrare la interpretacion de la investigacion vinculada a la teoria

citada en el proyecto de investigacion.

En el sexto capitulo iran las conclusiones finales de esta investigacion, mi punto de vista

y las consideraciones a tener en cuenta.
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Capitulo 1: Antecedentes

La discapacidad desde las percepciones de las familias

Un primer antecedente es el trabajo escrito por Fernando Fantova Azcoaga (afio 1998)
“Trabajar con las familias de las personas con discapacidades”. En este texto el autor
muestra algunos enfoques y propuestas acerca de la intervenciéon con familias que
poseen personas con discapacidades en Espafna y América Latina.

Uno de los aspectos que trabaja el autor es la aproximacion al contexto familiar, ya que
alli se desarrolla gran parte de la vida de la mayoria de las personas, considerando que
la familia esta en un proceso de cambio en cuanto a sus funciones, los roles que han
sido designados a sus miembros a lo largo de la historia, pero a pesar de eso sigue
siendo la que dota de identidad a sus miembros.

Si tenemos en cuenta estos cambios al momento de nuestra intervencion, el autor
considera que también es importante tener en cuenta algunas caracteristicas que suman
para conocer qué tipo de familia tenemos frente a nosotros. Por ejemplo, el entorno en
que se mueve, tamano, edades, sexos, formas de ser, los valores que consideran,
normas, expectativas, ideas presentes en la familia, estructura. Entonces es viable
pensar que todo cambio que recibe una familia produce estrés y ante esto la misma va
construyendo acciones para poder mitigarlo.

Otro de los temas que trae este texto es el enfoque sobre discapacidades y su
intervencion, comprendiendo que el colectivo de personas con discapacidades es aquel
enormemente heterogéneo cuya caracteristica en comun es precisamente esa
condicion que hemos definido como fruto de un proceso social, donde las personas con
discapacidad resultan ser victimas de esa exclusion social.

El autor plantea algunos principios de intervencion.

1-Principio de participacion social: Definiendo a la idea de participacién de la sociedad
a dar respuesta de necesidades sociales, valorando cada vez mas a la familia como
espacio de respuesta para prevencidon de muchas situaciones problematicas. 2-
Principio de normalizacion: el cual considera la posibilidad que las personas se
desarrollen o comporten siguiendo normas aceptadas por la sociedad.

3-Principio de integracion: este apunta a la integracion mutua de los que estan

marginados y los que marginan.
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4-Principio de respeto y promocién de la diversidad o diferencia: donde todos y todas
tenemos los elementos necesarios para seguir construyendo una sociedad participativa.
5- Principio de competencia: donde toda persona tiene derecho en la medida de sus
posibilidades que optar, arriesgar, autodeterminarse.

Las familias de las personas con discapacidad no podemos marcar una diferencia
significativa si poseen un miembro con discapacidad, pero si es importante considerar
la composicién familiar y su contexto en el cual se desenvuelven.

Otra cuestion que considera interesante es quien y como comunican la llegada de la
persona con discapacidad y a partir de ese momento irdn ocurriendo momentos por los
cuales pasara esta.

En un primer momento se vive la aceptacion y a partir de alli debera ir construyendo
nuevos caminos que la lleven a mejorar el manejo de los recursos que tiene la familia
para afrontar los nuevos desafios.

Oftra cuestién positiva es el considerar la ayuda de otros padres o especialistas para
realizar mejor las tareas.

Entonces un buen futuro para las personas con discapacidad dependera en buena
medida de la colaboracion entre padres, profesionales, aprovechando cada momento.
El autor nos hace llegar que hay varias intervenciones a través de un programa
compuesto por familiares y padres de las personas con discapacidad y esta dividido en
varios espacios.

Informacion: en este espacio dan a conocer el funcionamiento de los recursos utiles para
los padres y familiares de personas con discapacidades.

Orientacion: Basado en atender individualmente a padres y familiares a tomar decisiones
y actuaciones en torno a las personas con discapacidad.

Apoyo emocional: Este sera utilizado para padres nuevos en los primeros meses 0 afos
tras el nacimiento o diagndstico de su hijo/ja con discapacidad, por un lado, por
profesionales y padres con experiencias y por otro con padres nuevos en el tema.
También es fundamental tener una buena red de contactos de hospitales y otros lugares
donde se detecta discapacidad para poder difundir informacién de este programa vy
poder generar ayuda.

Formacion: se trata de una formacion familiar a procesos colectivos dado por
profesionales orientada a la adquisicibn y mejora de actividades, destrezas y
conocimientos que serviran a estas familias para enfrentar diferentes situaciones. Para

lograr una buena intervencion de calidad resulta importante considerar el conocimiento
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adquirido, reconociendo los limites éticos y técnicos. Tener capacidad de proyectar
sobre el papel y evaluar cada accién ejecutada. Y cuando hablamos de calidad nos
referimos a elementos que histéricamente formaron parte del patrimonio de la
intervencion social y a aquellos provenientes de los modelos de gestién que nos llegan
al mundo industrial o de otros servicios y de los que podemos aprender para mejorar
nuestra practica (Fantova 1998).

Poder saber que se viene trabajando en otros lugares del mundo relacionado con
aquellas familias que poseen un miembro con discapacidad resulta interesante para
poder llevar a cabo estas experiencias en nuestro espacio de intervencion.

Al realizar mi investigacion, considerando algunos caracteres a tener en cuenta fue mas
facil y productivo la llegada a estas familias con las cuales trabaje.

También considero que bueno seria poder armar algo de todo lo que se ve que existe
en otros lugares para darles mas contencién a las familias que padecen esta realidad y
que muchas veces se encuentran solas luchando, aprendiendo y afrontando nuevos
desafios.

Un segundo trabajo correspondiente a Carolina Giacomo Morris, Zoia Pedrero
Sanhueza y Pamela San Martin Penalilillo, quienes realizan una investigacion en el afio
2016 y 2017, con el titulo “Discapacidad percepcion de cuidadores de nifios, nifas y
jévenes en situacion de discapacidad”

Esta investigacion se realizé en Chile en el marco de un programa televisado
Denominado Teletdn, el cual se destaca por su finalidad que es recaudar fondos para la
rehabilitacion integral de nifos, nifas y jovenes en situacién de discapacidad motora, en
el mejoramiento de su calidad de vida con el fin de lograr su inclusion social.

El objetivo de esta investigacion fue describir y analizar las percepciones que presentan
los y las cuidadoras sobre la discapacidad.

La metodologia que se llevd a cabo fue de caracter cualitativo, utilizando como
herramienta la formacién de grupos focales, donde se obtuvo cierta informacion que al
realizar el analisis de esta surgio tres categorias principales:

-El significado en torno al concepto de discapacidad.

-Las dificultades relacionadas a la discapacidad.

-Los planteamientos para solucionar las dificultades relacionadas a la discapacidad.

En cuanto al concepto de discapacidad fue asociado al modelo social y bio psicosocial

percibiéndose como una situacion de diferencia.
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Los cuidadores perciben a la discapacidad como una situacién que implica limitaciones,
fisicas y funcionales, considerandola como una condicion de la vida humana.

Con respecto a las dificultades asociadas a la discapacidad hace referencia a los
ambitos de la familia, la sociedad, la accesibilidad al transporte, al sistema educativo y
a la salud.

Al nivel del Estado y la institucionalidad publica, los cuidadores plantean que el Estado
debe garantizar los derechos de las personas con discapacidad, a través del
fortalecimiento de la institucionalidad, creando un ministerio de discapacidad y el estado
debe difundir los derechos y leyes relacionadas con las personas con discapacidad ya
existentes. Disminuir la burocracia para acceder a los beneficios y dar apoyo econémico.
A nivel social en general, los cuidadores sefialan que se deberia avanzar en la inclusion
de las personas con discapacidad y que seria bueno utilizar los medios de
comunicacion, alude también en el caso del sistema educativo, los cuidadores refieren
que seria conveniente que sea mas accesible.

En el caso de la salud se manifiesta la importancia de acceder a instituciones
acondicionadas para las necesidades de estos pacientes, asi también el apoyo
destinado para los cuidadores. En cuanto al transporte publico se considera importante
la fiscalizacion del sistema para dar evaluar las reformas que deberian implementarse.
En relacién con el trabajo los cuidadores plantean que deberian crearse ofertas de
empleo en funcién al tiempo libre que pueden dedicar los cuidadores a este y
obviamente la posibilidad de recibir la remuneracion adecuada por tal funcion.

Al poder visualizar como es considerada la discapacidad en otro pais, en este caso Chile
Y saber que piensan los cuidadores, me dio herramientas para comparar las situaciones
que ellos ven conflictivas Y compararla con las nuestras.

En el caso del pais mencionado no hay un estado presente, pero la sociedad realiza
acciones para que las personas con discapacidad estén incluidas, eso demuestra lo
unidos que son como pais ante este tipo de problemas.

Por otro lado, en la Argentina donde el Estado si esta presente y hay creadas una serie
de politicas creadas que defienden y apoyan a las personas con discapacidad, es
muchas veces la sociedad las que no las lleva a cabo. Y en el caso de las coberturas de
salud o las prepagas no contemplan algunas acciones que acerquen a estos recursos

que necesitan.
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“Reflexiones sobre la practica de trabajadores sociales en familias con

integrantes con discapacidad.” Desafios y aprendizajes.

Las autoras Verdnica Cajal y Castillo Laura. En su texto nombrado “Familia y
discapacidad” ven la posibilidad que se da de trabajar la discapacidad desde la atencion
primaria de la salud. Consideran que el trabajo junto a las familias es esencial para
favorecer las oportunidades de aprendizajes claros, coherentes, organizados,
significativos, contextualizados de los/las nifos/as, jovenes y adultos/as con
discapacidad. Por ello sostienen la necesidad de informar, formar y acompafar a la
familia para dar continuidad a la sistematizacion del trabajo conjunto en la equiparacion
de oportunidades para sus miembros con discapacidad, donde haya instancias de
reflexién participativa en las primeras etapas, para evolucionar hacia el trabajo en equipo
cooperativo y congestivo entre las familias.

A través de la existencia de acciones concretas de comunicacion, conocimiento mutuo,
de reflexién e intercambio de saber de los familiares se puede articular con el saber
profesional y comunitario constituyendo una experiencia creativa y enriquecedora para
todos los que participan.

Considerando que una familia que tiene un miembro con discapacidad es dinamica al
momento de adaptarse a las situaciones que esto conlleva, es decir que con el paso del
tiempo esta persona crece y junto con ello se vivencian situaciones nuevas.

Es por eso por lo que se considera tener en cuenta, que el nacimiento, accidente o
enfermedad que produzca a un miembro de la familia una discapacidad sera tomado
como una crisis, o0 mas bien algo traumatico, que viene a romper con expectativas que
se le tenia por ejemplo al hijo por nacer.

Si lo que plantean las autoras en relacion con lo que la Atencién Primaria de la salud
realiza fuera una parte real seria un mundo ideal.

Partiendo de que, en Mendoza, la A.P.S (Atencion Primaria de la Salud) se encarga de
la prevencion de enfermedades y la promocion de la salud, con diferentes medidas que
a largo plazo se ven reflejadas en los resultados, podriamos destacar que, en el caso
puntual de la discapacidad, esta no hace injerencia, porque se supone que a esas
instancias no se puede prevenir una discapacidad.

Por otro lado, la persona sea de la edad que sea padece de discapacidad ya no es

atendida desde el espacio de la atencion primaria de la salud, sino que requiere de un
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médico especialista que se encargue, los cuales no estan en estos espacios, si no que
se encuentran en los hospitales.

A esto se le suma que tampoco sus familiares tienen una atencion en estas
instituciones, en relacion con la persona con discapacidad, es decir que pueden ser
atendidos por cualquier médico que ellos en forma individual requieran, pero no existe
en estas la posibilidad de un espacio destinado a la contencion de los familiares que
tienen un miembro con discapacidad.

Es obviamente que este tipo de informacién la he recibido desde que recaude los datos
para la mi investigacién por parte de los que realizan las tareas del cuidado que llevan
ya muchos afos con esta situacion.

Otro antecedente importante es de Eloisa De Jong en su escrito denominado” La familia
en los albores del nuevo milenio” Reflexiones interdisciplinarias: un aporte al trabajo
social. Alli pretende mostrar cémo ha ido cambiando la familia como nucleo social
socializador y reproductor de la vida en sociedad. La familia ha cambiado en el trascurrir
de la historia, dando lugar a otras formas de familia (monoparentales, ensambladas,
matrifocales, hogares de homosexuales, parejas lésbicas) etc.

En la época del capitalismo la familia era el lugar donde se depositaban
responsabilidades sociales por la conducta de sus miembros y se podia ver la division
entre el mundo publico ligado al trabajo y el mundo privado de la familia Delegando la
responsabilidad del destino social de sus miembros (D, Jong 2001 pag. 13).

Lo que los autores quieren demostrar con esto es que la familia siempre estuvo ligada
al contexto social en el que les tocé vivir y que se le suma el cambio de rol de la muijer,
al estar ahora inserta en el campo laboral. Asi mismo la visién de la insercion de la mujer
al mercado laboral genera cambios al interior de la familia, provocando en muchos de
los casos crisis, tales como el aumento de tareas a la mujer, o el cambio de roles de
otros integrantes para que cubran ese lugar o que este lugar no pueda ser cubierto en
su totalidad.

Si pensamos lo importante que es para una familia la condicidon de seguridad que genera
el poseer empleo genuino y a su vez el no poseerlo, también la condiciona, por eso es
por lo que el trabajo de la forma que sea adquirido es fundamental para las familias.

La familia responde a modos culturales, particulares del grupo o sector que forma parte
de las condiciones concretas que les toca vivir, no es un producto ideal, es un producto

real, con frustraciones y realizaciones.

10



/25 UNCUYO FCPyS > 2025

™% UNIVERSIDAD ARIO DE FOMENTO Y DIVULGACION
AETF NACIONAL DE CUYO POLMCAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR

En el caso en particular de mi investigacién debo afirmar que tomo a las familias que
elegi con mucho respeto y entendiendo su distribucion en cuanto a los roles que
desempenan, considerando que hay una o0 mas personas destinadas a las tareas del
cuidado de un miembro con discapacidad, que requiere un tiempo bastante grande para
ella.

Por otro lado, como futura trabajadora social es muy importante posicionarnos desde
una mirada no conservadora al momento de intervenir, comprendiendo y aceptando las

diferentes formas de conformar una familia.
La discapacidad y los cuidados en tiempos criticos

Marina Moguillanky y a Carolina Duek con su investigacion denominada “La crisis de
cuidados en primera persona”. Un estudio con mujeres cuidadoras de sectores
populares del Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA), Argentina”, refieren que la
pandemia viralizo la crisis de los cuidados, que se manifestaba en la falta de politicas
de cuidado para primera infancia, ancianos y personas con discapacidad. Se explora la
crisis de los cuidados desde la perspectiva de las mujeres que cuidan, utilizando el
enfoque biografico con entrevistas que reconstruyen sus experiencias de cuidar a otros
durante la pandemia. Para ello recurren a la reconstruccién narrativa de la trayectoria
de cuatro mujeres de sectores populares insertas en distintas ramas del cuidado
remunerado y no remunerado.

Podemos distinguir segun el grado de intensidad de los cuidados que hay tres tipos de
actividades, el cuidado directo, que es personal y varia en funcion de su grado de
dependencia; el cuidado indirecto, que incluye las tareas domésticas como limpiar o
cocinar, que contribuyen a cubrir las necesidades de las personas; y la supervisién que
implica estar presente para estas.

En la Argentina, el rol del Estado es deficitario en la provision de cuidado para la primera
infancia, los ancianos y las personas con discapacidad, este trabajo esta familiarizado y
feminizado y las desigualdades que lo atraviesan estan fundadas en los estereotipos y
los roles sociales asignados a las mujeres. En las Ultimas décadas las mujeres
aumentaron su participacién en el mercado laboral, pero en las tareas del hogar no ha
cambio nada.

En cuanto a las historias de vida que son parte de la investigacion de las autoras, las

protagonistas son mujeres de sectores populares que trabajan como cuidadoras, en

11
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donde una parte del cuidado es remunerado, pero a su vez con ingresos bajos y la otra
no siempre elegida, no remunerada y para destacar fue durante el aislamiento, cosa no
menor.

Los testimonios de estas mujeres expresan la eleccion del cuidado de sus hijos, pero si
le sumamos la poca infraestructura para el cuidado lo que implicdé una sobrecarga.
Ninguna de las mujeres tuvo formacién profesional en tareas de cuidado, es mas
algunas no han ni terminado sus estudios. La situacion habitacional de todas es
deficitaria y empeoro en la pandemia, los servicios acotados mas la falta de dispositivos
por lo que en ocasiones produjo una sobrecarga de estas madres cuidadoras.

Lo que las autoras demuestran con esta investigacion es la magnitud y el esfuerzo que
tuvieron que realizar las cuidadoras en esta instancia de aislamiento y también la
diferencia de poder en relacién con las tareas remuneradas que realizan las mujeres
que sigue siendo con salarios insuficientes para afrontar la economia del hogar.
Gracias a la lucha de los movimientos feministas, sumada a los estudios sociales del
cuidado este tema pudo ser incorporado a la agenda publica. Este trabajo demuestra
como en el plazo que duro la pandemia, las mujeres destinadas a las tareas de cuidado
llegaron al fin de este aislamiento de manera devastadora.

Sin embargo, en mi investigacion en donde las madres cuidadoras, no eligen realizar las
tareas del cuidado y ese trabajo no es remunerado lo hacen con mucho amor y ha
perdurado en el tiempo para pasar de las dificiles jornadas y sus estados de animo vy la
condicion de sus hijos con discapacidad que demandan mucho y casi todo su tiempo
para poder sobrevivir o llevar una vida digna.

Poder visualizar que estas tareas estan designadas a las mujeres y que en muchos
casos son sin la posibilidad de elegir, ellas las madres cuidadoras manifiestan en la
entrevista que es algo que les ha tocado vivir y se resignan. Esto no quiere decir que
como madres no tienen sentimientos encontrados y que mas de una vez quisieran no
estar viviendo esta situacidén o poder pasar momentos de distraccion o estar en su casa

sin pensar en las tareas del cuidado.

La intervencién social en la discapacidad; un enfoque centrado en la personay la
familia.

Otro de los antecedentes corresponde a Paula Mara Danel (2013) "Intervenciones de
los trabajadores sociales en el campo de la discapacidad.” El presente trabajo persigue

compartir algunos avances, analiticos para la intervencién social en tres campos,
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juridico, discapacidad y salud comunitaria. Nosotros vamos a tomar el de la
Discapacidad.

Para esto una de las primeras cuestiones que considera importante es configurar y
definir cual es el campo de intervencion profesional. Mostrando en cual campo se genera
interés en desarrollar una trayectoria profesional. Poder identificar el campo
problematico con categorias resulta ordenador para llevar a cabo la intervencién en
trabajo social en el campo de discapacidad.

La autora cita a Bourdieu, quien define al campo centrando su analisis en la estructura
de relaciones objetivas, que establecen las formas que pueden tomar las interacciones
y las representaciones que los agentes tienen. El campus implica también una existencia
temporal, es decir posicionarlos en un tiempo y un espacio real. Lo que propone
Bourdieu es entender que la intervencién tiene una logica, que es necesario identificar,
para argumentar la posicién que se ocupa como profesionales de la cuestién social.

Lo que quiero demostrar citando a estos autores, es que para realizar intervenciones
dentro del campo de la discapacidad los profesionales deben estar, situados, orientados
en el conocimiento que adquieren en la formacion profesional como en las practicas del
campo.

Al hablar del campo en discapacidad se pregunta ¢ Para qué es convocado el trabajador
social? Entendiendo al trabajo social como un trabajo especializado que surge de la
division socio técnica del trabajo, en el marco del surgimiento de las instituciones de la
modernidad.

El campo de la discapacidad se ha instituido en espacio de insercion laboral de los
trabajadores sociales. Ahora bien ;Qué participacion tiene o ha tenido el trabajador
social en las disputas que se dan en este campo? ;Qué posicién ha ocupado en el
mismo?

El sistema de atencidén social y sanitarios para personas con discapacidad implica
luchas de sentido y desafios laborales para los trabajadores sociales. Aunque existen
espacios destinados para trabajar en este campo en el sector publico estatal, no estatal,
y privado, las condiciones de contrataciéon y laborales varian significativamente esto
genera inestabilidad laboral y salarial y afecta la produccién y reproduccion de la fuerza
de trabajo, asi como las condiciones de vida de los propios trabajadores.

En esta investigacion que nos trae la autora se les ha realizado una entrevista a
trabajadores sociales con la experiencia en el campo de la discapacidad lo cual le

permitié identificar ciertas recurrencias de los interrogantes propios de la intervencion,
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al tiempo surge una gran heterogeneidad en las trayectorias profesionales y en el
desarrollo de estrategias de intervencion.

Estas entrevistas a los trabajadores sociales nos permitieron observar que no basta con
miradas clasicas de intervencion, sino que la intervencion en discapacidad supone un
dominio en temas diversos como, por ejemplo, juridicos, médicos de recursos estatales.
Mas alla de los conocimientos adquiridos en la formacién profesional como asi también
en el campo, es fundamental poder dar cuenta que tipo de familia es con la que estamos
trabajando, cuales son sus recursos, econdémicos, cognitivos porque esta es la base
donde se encuentra la persona con discapacidad.

Alberoni Sabrina, en su investigacion denominada “Impacto del nacimiento de una
persona con discapacidad en la estructura familiar, desarrolla el impacto que se produce
cuando uno de los miembros nace con discapacidad. Partiendo de lo que se entiende
por discapacidad, considerando el recorrido histérico, donde se visualiza la transicidn
significativa desde el modelo medico hacia el modelo social, gracias a la importante y
prolongada lucha de las personas con discapacidad.

También muestra las diferentes fases por las que pasa una familia desde que se entera
que un nuevo miembro nacera con discapacidad, mostrando las emociones por las
cuales transitara. Culmina mostrando el marco normativo nacional e internacional que
se debe tener en cuenta al momento de trabajar o de abordar a este tipo de familias y
sus circunstancias.

Lo primero que es fundamental destacar es la percepciéon en cuanto a la discapacidad y
para ello se muestra el paso del modelo médico, el cual considera a la discapacidad
como un problema personal directamente causado por una enfermedad, trauma o
condiciéon de salud que requiere los cuidados médicos, al modelo social que considera
el fendmeno de la discapacidad como un problema social, desde el punto de vista de la
integracion de las personas con discapacidad en la sociedad y que la discapacidad es
un complicado conjunto de condiciones muchas de las cuales creadas por el ambiente
social. De este modo concibe a la discapacidad mas como la restriccion social que aisla
y excluye a la persona de la plena participacion en la vida social, que como una
consecuencia particular. Lo que considera fundamental la autora en su investigacién es
tomar como referencia el concepto que la convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad expresa “Las personas con discapacidad incluyen a aquellas

que tengan deficiencias fisicas, mentales intelectuales o sensoriales largo plazo que, al
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interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con los demas”.

Para poder fundamentar lo que siente una familia en esas condiciones seria conveniente
saber a qué se denomina familia. Se considera a esta un sistema abierto, en continuo
movimiento, cambio y restructuracién, en busca de estabilidad y equilibrio entre todos
los miembros que la componen y si algin miembro es participe de una situacién critica
esta repercutira a sus miembros.

Las familias pueden responder al hecho de que uno de sus miembros nazca con
discapacidad de diferentes formas. Algunas veces seran buenas formas saludables,
pero otras no.

La autora denomino algunas fases por las cuales pasara la familia en esta situacion,
considerando la primera fase el primer impacto al recibir la noticia de que el nuevo
miembro tiene discapacidad. La segunda fase se da en un tiempo no muy lejano, cuando
los padres comienzan a tomar conciencia y a realizar buscar conciencia y a realizar
acciones para encontrar distintos caminos.

Cada momento se los puede considerar un duelo que lleva emociones tales como
embotamiento de la sensibilidad que es un periodo de negacién; aanhelo y busqueda
de la familia perdida (protesta); esorganizacién y desesperanza; eorganizacion.

A pesar de estas emociones, es fundamental considerar que no ocurren tan marcadas
ni mucho menos de un dia para el otro, sino que tiene que ver con algunos
condicionantes que se den en las familias como, la gravedad de la discapacidad, la edad
del diagnéstico, quien estuvo a cargo de la informacion otorgada, problemas financieros,
tiempo que se debera distribuir de otra manera considerando la persona con
discapacidad y sus necesidades.

Estas repercusiones también las reciben los hermanos quienes también manifiestan sus
emociones que son trasladadas a los padres también y en alagunas situaciones estos
no saben como lidiar con ellas.

Por ultimo, esta investigacion muestra el marco normativo que debe considerar un
trabajador social para trabajar los problematicas o demandas que estas familias
requieren y hace hincapié en dos visiones, la Positivista y la Critica.

La positivista ve a la familia como una variable independiente aislada del contexto social.
Sin embargo, la critica observa que la familia es particular y concreta, productora y
producida en un sistema social de relaciones materiales y simbdlicas inserta en un

sistema social
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Desde el trabajo social es imprescindible preguntarse a la hora de intervenir en familia,
que mirada se tiene de esta lo cual dependera el posicionamiento de cada profesional.
Esta investigacion sirve para poder saber cdmo abordar a las familias que tienen un
miembro con discapacidad., considerar el momento en por el cual estan atravesando y
cual seria la forma adecuada de posicionarnos cuando lo hacemos.

Esta investigacion aporto a la mia el conocimiento de las etapas por las cuales las
familias han transitado y a veces vuelven a pasar por algunas porque no son estéaticas
y cada familia vive sus crisis de diferente manera y las va resolviendo a medida que se
van presentado. También realiza un aporte considerable para accionar como
trabajadores sociales, que deberia ser implementado en las instituciones al momento de
abordar este tipo de familias y los pacientes con discapacidad tanto en el ambito publico

como e privado.

Hacia una sociedad inclusiva: intervenciones sociales basadas en derechos para
promover la autonomia y la participaciéon de personas con discapacidad en la vida

cotidiana.

Rodriguez.Jesus, realiza un articulo llamado La (con)ciencia del trabajo social en la
discapacidad hacia un modelo de intervencion social basado en derechos, donde
pretende sumergirse en los aspectos tedricos y conceptuales (modelos que explican la
discapacidad) respecto a su evolucion historica.

Este trabajo basado en los diferentes modelos hace un recorrido histérico el cual
demuestra el crecimiento que ha tenido la sociedad al momento de plantearse el trato,
la comprension y las acciones que han dado pie a diferentes politicas de accién
destinadas a personas con discapacidad.

El primer modelo, denominado prescindencia: entiende que el origen de la discapacidad
se atribuye a causas religiosas y que las personas que la padecen son consideradas
una carga para la sociedad, por lo que no aportan a la comunidad.

Y la gente prefiere realizar tareas de eugenesia (eliminar o impedir su reproduccion) para
no tener que lidiar con estas personas a las cuales las considera una carga y considera
que este tipo de personas no merecen vivir.

Este modelo me trasmite particularmente que en esa época se pensaba totalmente en
la normalidad de la especie humana, sin considerar ni siquiera lo que el otro pudiera

aportar o como el otro llevara a cabo su vida cotidiana.
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Un segundo modelo, el cual surgioé después de la segunda guerra mundial denominado
“Médico Rehabilitador” el cual considera que el origen de la discapacidad se da por
condiciones cientificas y no religiosas, ya no son inutiles e innecesarios, sino que para
poder pertenecer a los estandares de la normalidad deben ser sometidos a la
rehabilitaciéon médica. En este modelo se ve que la persona con discapacidad esta por
debajo de lo que determina un médico.

Este modelo sirve para ir demostrando el poder que tiene la ciencia en esta época y que
a pesar de no estar de acuerdo en que la persona con discapacidad debe ser sometida
a la rehabilitacion para entrar a los estandares de la normalidad, se puede visualizar
politicas que van considerando acciones de beneficios para ellos.

El tercer modelo denominado “SOCIAL “consideran que las causas que originan a la
discapacidad no son religiosas ni cientificas, sino que son sociales. Esto se ve asi por
como esta disefiada la sociedad, es decir que por limitaciones sociales que condiciona
los servicios que necesitan las personas con discapacidad. Este modelo pretende que
toda pregunta y respuesta debe ser dirigida a toda la sociedad a la sociedad de manera
que este pensada y disefiada para atender todas las necesidades de todos.

Este modelo lleva a reivindicar la autonomia de las personas con discapacidad en un
ejercicio politico con el fin de brindar igualdad de oportunidades.

A nivel social en general, los cuidadores sefialan que se deberia avanzar en la inclusion
de las personas con discapacidad y que seria bueno utilizar los medios de
comunicacion, alude también en el caso del sistema educativo, los cuidadores refieren
que seria conveniente que sea mas accesible.

En el caso de la salud manifiestan la importancia de poder acceder a instituciones
condicionadas para las necesidades que estos pacientes requieren como asi también
deberian contar con apoyo destinado para los cuidadores.

En el caso del transporte publico refieren que seria importante la fiscalizacién del
sistema publico para dar cuenta de las mejoras que se deberian considerar poner en
marcha.

Con relacién al trabajo los cuidadores plantean que deberian crearse ofertas de empleo
en funcion al tiempo libre que pueden dedicar los cuidadores a este y obviamente la
posibilidad de recibir la remuneracién adecuada por tal funcion.

Ana Quiroga, quien fue compafera y disipala de Enrique Pichén Riviere. Hace una
recopilacién en el afio 2013 sobre el texto que escribié junto a él donde realiza una

“critica a la vida cotidiana”. El objetivo de la autora es poder retomar y entender como a
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partir de las diversas formas que adopte la vida cotidiana van a establecerse las
diferentes concepciones del mundo.

Por eso la autora hace hincapié en estudiar a los sujetos inmersos en su vida cotidiana
0 mejor dicho en sus condiciones concretas de existencia. Lo cual nos permite descubrir
cdmo se organiza y sociabiliza cada sujeto con mayor o menor capacidad de adaptacion
a la realidad que le toca vivir.

Para estudiar al hombre en sus actividades cotidianas debemos considerar su habitat,
un espacio y un contexto histérico, su organizacién social determinada, la estructura
familiar, una determinada modalidad de producir y una cultura.

Es a consecuencia de esto que vamos a encontrarnos diferencias, ya sea en los modos
de pensar, producir, lo que va a determinar nuestras relaciones con el otro.

Si pensaramos en relacionarnos con otros sujetos podriamos pensar en nuestro entorno
laboral o educativo, que nos condiciona a relaciones de nuestro mismo circulo, sin
querer compartimos las mismas formas de produccion econémica o de capacitacion.
Teniendo en cuenta que también nos podemos relacionar con personas totalmente
ajenas a nuestro entorno profesional o laboral, es decir con personas que no compartan
ninguna similitud, es alli donde entra en juego la convivencia con otros que tienen
distintas formas de pensar o de transitar la vida cotidiana.

Otra de las caracteristicas que tiene una persona en particular es su constitucion familiar,
que tipo de integrantes la componen, cudles son sus capitales simbdlicos, es decir lo
que ellos reconocen como reglas basicas de convivencia seria en este caso.

La autora en particular en este escrito hace una critica a la vida cotidiana considerando
que es como un fendmeno en el que se expresa un modo de organizacién material de
la experiencia humana en un contexto social determinado.

Lo que quiere decir la autora relacionado con la critica es poder romper con aquellas
cosas que estan inmersas en la sociedad como naturales, porque lo que se quiere lograr
con esto es poder comprender las acciones y comportamiento de los oftros,
considerando todo su contexto social.

Lo que plantea mi tema de investigacion es poder comprender como son las
percepciones de las personas que conviven con un miembro con discapacidad y que
ademas se dedican a las tareas del cuidado.

Entendiendo que ellos vivencian situaciones complejas porque su tiempo no es
distribuido considerando trabajo, tiempo libre y descanso, sino que esta condicionado al

cuidado que requiere la persona discapacitada.
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Por lo que en esta investigacién en particular lo que debo considerar para comprenderlos
o para realizar la critica a su vida cotidiana es saber que ellos no viven pensando en su
bienestar propio, sino que lo hacen por el bien de los demas, la persona con
discapacidad. Entonces para comprender su accionar cotidiano debo reconocer que
ellos no han elegido vivir asi, sino que viven asi porque les toco atravesar esta situacién.
Ellos han construido sus propias reglas y ademas tienen la posibilidad de romperlas
porque no saben si esta situacién seguira como esta o se modifique.

Plantearme con lo que me trasmite este escrito pudo darme la posibilidad de comprender
que para vivir no existe una receta magica y que cada ser tiene sus distintas
necesidades, que en muchos casos o por lo menos en las situaciones citadas en mi
investigacion estas necesidades no son propias ni elegidas, sino que son de los que
padecen discapacidad.

Quiero trasmitir con esto que, en relaciones concretas de existencia es donde se puede
comprender las diferentes vivencias y como cada ser vive condicionado a lo que le toca

vivir en algunos casos a eleccion, pero en otros no.

Capitulo 2: Metodologia

“Viviendo con dignidad”: experiencias y desafios de las familias que

cuidan a un miembro con discapacidad en la vida cotidiana

Como el objetivo de esta investigacion es comprender las experiencias de vida cotidiana
de las familias que conviven con un miembro con discapacidad, desde la perspectiva de
las propias familias del significado que le otorgan a dicha situacion es que se ha elegido

utilizar una metodologia cualitativa.

Teniendo en cuenta que la investigacion se realizara en un contexto real, procurando
acceder a las estructuras de significados propios de dicho contexto a partir de la
interaccion con los actores protagonistas del mismo (familias con un miembro con
discapacidad) y que el objetivo es analizar, interpretar y comprender los fendbmenos
sociales desde sus perspectivas, la investigacion que se llevara a cabo es de tipo

cualitativa, descriptiva.
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En esta investigacion se elige utilizar la metodologia cualitativa, con el fin de captar el
sentido de la accion de las familias que conviven con un miembro con discapacidad y
de comprender las estructuras significativas del contexto en el que interactuan
cotidianamente. Ademas, en una metodologia cualitativa el investigador ve al escenario
y a las personas en una perspectiva holistica como un todo, estudia a las personas en
el contexto de su pasado y de las situaciones en las que se hayan, interactian con los
informantes de un modo natural y no intrusivo tratan de comprender a las mismas
desnutro del marco de referencia de ellas mismas. Para el investigador cualitativo, todas
las perspectivas son valiosas, no buscan la verdad sino una comprension de las
perspectivas de ofras personas. Si estudiamos a las personas cualitativamente,
llegamos a conocerlas en lo personal y a experimentar lo que ellas sienten en sus luchas

cotidianas en la sociedad (Taylor y Bogdan, 1992)

El universo a estudiar son todas las familias del B® ITIEM que conviven con un miembro
con discapacidad. La unidad de analisis es las familias que conviven con un miembro
con discapacidad del Barrio ITIEM de Las Heras Mendoza 2024. La muestra, es decir el
subgrupo de la poblacion, se compone de tres familias que conviven con un miembro

con discapacidad de dicho barrio.

El tipo de muestra con el que trabajare es la muestra probabilistica en la cual todos los
elementos de la poblacién tienen la misma posibilidad de ser escogido para la muestra
y se obtendran definiendo las caracteristicas de la poblacion y el tamafio de la muestra

y por medio de una seleccion aleatoria de las unidades de analisis.

En este proyecto de investigacion se trabaja con fuentes de datos primarios y
secundarios ya que a partir de instrumentos como la observacién o la entrevista
construiré los datos. Y a partir de la revision de investigaciones ya publicadas alcanzare

la necesaria correspondencia entre teoria y hecho.

Respecto a la estrategia cualitativa el disefo flexible “refiere a la posibilidad de cambio
para captar los aspectos relevantes de la realidad analizada durante el transcurso de la
investigacion. La flexibilidad alude a la posibilidad de advertir durante el proceso de
investigacion situaciones nuevas e inesperadas vinculadas con el tema de estudio que
pueden aplicar cambios a lo largo del proceso de investigacion” (Mendizabal N 2006 p
67) Es decir, el proceso de investigacion se desarrolla en forma circular, sufriendo

cambios nuevos que enriqueceran y llenaran de originalidad el resultado final.
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Una de las caracteristicas fundamentales del tipo de investigacion cualitativa dentro de
la gran diversidad de sus manifestaciones, es la de ser principalmente emergente,
inductivo mas fuertemente configurada, por lo tanto, el disefo flexible es el que propicia
esta particularidad. Es decir, el /la investigador/investigadora se espera que tenga una

actividad abierta a lo inesperado, modificando sus lineas de investigacion.

El tipo de estudio es descriptivo: cuyo propésito consiste en describir fenédmenos
situaciones, contextos y eventos. Esto es detallar como son y se manifiestan. Los
estudios descriptivos buscan especificar las propiedades y caracteristicas de un
fendmeno unicamente pretenden medir o recoger informacion de manera independiente

0 conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se refieren.

La técnica que utilizaria es la observacion participante, siendo el principal componente
de la metodologia cualitativa. La expresion observacién participante designa a la
investigacion que involucra la interaccién social, entre el/la informante y durante la cual

se recoge datos de modo matematico.

Por otro lado, la entrevista, la cual es una herramienta de excavacién “para adquirir

conocimiento sobre la vida social, donde se reposa sobre relatos verbales.

“Investigando desde la experiencia”: Metodologia de investigacion desde el
doble rol como profesional investigadora y agente sanitario del campo de

intervencion.

Cuando decidi el tema de investigacion, me propuse exponer las percepciones de los
cuidadores de los pacientes con discapacidad de las familias que viven en el Barrio
ITIEM de Las Heras Mendoza durante el afio 2024.

Quise realizar esta investigacion en este lugar en particular porque los vecinos siempre

se portaron con mucho respeto y han sido una comunidad muy accesible para trabajar.

El B® ITIEM tiene la particularidad de haber sido creado para este tipo de familias,
aquellas que tienen un miembro con discapacidad. Cuenta con 35 viviendas de las

cuales 13 son condicionadas para discapacitados.

El mismo fue entregado el 30 de agosto del 2012, bajo el programa federal plurianual de

construccion de viviendas (emergencia sismica, hidrica y granizo) del instituto provincial
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de la vivienda (I.P.V), al momento de la entrega habia 17 personas con discapacidad y
a la fecha quedan solo 13 los otros han ido falleciendo y los que quedan un 80 % son

adolescentes.

Considerando que el B° esta situado en un territorio de relegacion, las familias que viven
en él tienen caracteristicas positivas, es decir que son gente de trabajo, que desde un
principio crearon su unién vecinal, que se conocen y ayudan entre si, en la medida que

cada uno lo requiera y poseen para su seguridad una alarma comunitaria.

Desde mi doble rol fue mas facil acceder a llevar a cabo una investigacion con ellos, a

los cuales les comenté la idea de la investigacidon y accedieron sin problema.

Cuando me refiero a mi doble rol quiero decir que tengo la posibilidad de ser una
investigadora, pero que me desempefio también como Agente Sanitario y el barrio es

parte de mi zona de influencia.

Para ser mas precisa, los agentes sanitarios tenemos destinados una zona de trabajo

para realizar tareas de prevenciéon de enfermedades y de promocion de la salud.

Los agentes sanitarios somos un nexo entre la poblacion y el sistema de salud.
Residimos en los centros de salud, nuestra tarea esta disefiada para que a través de
una visita domiciliaria podamos tener una primera llegada a las familias, tomar una serie
de datos que daran cuenta cual es la condicién socio sanitaria de las mismas y de este
modo llevarle la cartera de servicios de los efectores de salud, para poder llegar a

cumplir lo que es considerado segun las diferentes edades.

Es a través de este primer encuentro es o que me ha permitido poder acceder a la
relacién con estas familias y poder llegar mantener un vinculo de respeto y empatia a la
hora de gestionar recursos que estos necesitan, me genero la posibilidad de contar con

ellas para esta investigacion.

Sin embargo, no fue con todas las familias el mismo trato, que con las que pedi
participacién, para a investigacion, porque en el barrio hay familias nuevas a las que no
se ha abordado o por lo menos no me conocen como las otras que ya llevamos mucho

tiempo trabajando.

Durante los dos primeros afos llevando a cabo mi tarea como agente sanitario, me

replantee la posibilidad de trasmitirles algo mas a las familias, porque me quedaba corta,
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en relacion a conocimientos, esto fue en un principio lo que me impulso a estudiar la

carrera de Trabajo Social.

Voy a contarles lo que me ocurri6 al realizar las entrevistas semiestructuradas de esta

investigacion.

Primero tenia que consensuar fuera del horario laboral y que ellos estuvieran dispuestos
y con tiempo, para poder realizarlas sin presion de horarios. Cosa se fue dificil de
coordinar porque no teniamos disposicion horaria en comun y llegamos a que seria unas

los dias sabados y otras a ultima hora de la tarde.

La primera entrevista fue por la tarde saliendo del trabajo, al llegar al domicilio me
encontré solo con la madre, cuidadora de la paciente que justo estaba en la institucién
a la cual asiste diariamente, lo que dio lugar a que nos explayemos emocionalmente

porque fue imposible no sentir lo que me trasmitia.

Fue facil llegar a las respuestas, pero también pude sentir muy de cerca lo que como
madre me trasmitié, sus anécdotas, sus emociones y como hace para llevar esta tarea

de cuidadora.

Esa tarde después de la entrevista, al despedirme aquella madre, cuidadora, fue muy
dificil no hacerlo sin antes secarme las lagrimas que en algun momento se me escaparon
y no pararon, porque sali muy acongojada de la situacidon que esta familia vive en su

interior.

Emociones en juego: Como las experiencias personales y profesionales

condicionan la investigacion sobre estas vivencias.

Estas emociones encontradas de mi parte como investigadora, condicionaron el tiempo
que me llevo en cargar energias para consensuar la segunda entrevista. En esta que
también coordine con la cuidadora, madre, la diferencia es que estaba la paciente en el
domicilio, lo que me llevo a vivenciar en ese ratito aquello que transita esa familia. Fue
mas dificil mantener la calma y concentracion porque la persona con discapacidad no

comprende, ocasionando por momentos la distraccion de su madre.

En esta ocasion la paciente no se encuentra recibiendo su medicacién, la madre me

referia que no habia podido conseguir un turno con su especialista y que desde la obra
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social le exigian la inscripcion a un plan especial que pudiera dar cuenta de su problema

de salud.

A pesar de la dificil situacion pude terminar la entrevista, pero obviamente desde mi
posicién como agente sanitaria y futura trabajadora social no me iba a ir sin realizar mi
intervencion. Me pude comunicar a la brevedad con personal de su obra social para
pedir ayuda al acceso de los turnos y asi poder lograr que la paciente tenga su

medicacion que regule esas emociones tan agresivas.

No obstante, pude darme cuenta lo dificil que se les hace conseguir turno con los
especialistas, por ende, el acceso a la medicacién que requiere la paciente y la falta de
empatia de estos sistemas tan burocraticos que no contemplan a los pacientes con
discapacidad ni sus necesidades. Generando un desgaste en los que realizan las tareas

del cuidado.

En la actualidad seguimos trabajando en red con la obra social para colaborar con el
acceso a los turnos. Pero qué bueno seria llegar a cada una de las personas con

discapacidad para que no padezcan estas burocracias....

Algo mas que me menciono la cuidadora es lo dificil que se les ha hecho acceder al
trasporte que trasladaba antes de la pandemia a la paciente a la institucion, por lo que

ha decidido no insistir mas.

Considerando a este tipo de pacientes que pese a su discapacidad su diagndstico es
irreversible, la cobertura de salud deberia tener ese conocimiento a la hora de exigir
tramites y pudiera contemplar el acceso mas directo a estos recursos que requieren para

su Optima calidad de vida.

Cuando pude acceder a una parte de lo que necesitaba esta paciente que fue el turno

con el neurélogo me senti muy gratificante por la accién realizada.

Por fin me toco llegar a esta ultima entrevista, pero para mi al principio la mas compleja,

por lo que la deje para el final.

Esta se coordind con el padre, cuidador de la paciente porque esta constantemente en
contacto conmigo ya sea para un turno con la clinica o por el pedido de panales o la

medicacion de la paciente.
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Pero al asistir al hogar de mi tercera entrevista me encontré con la madre, cuidadora de

la paciente, es decir que en esta oportunidad hay dos cuidadores.

Su mama me atendio y refiridé que la paciente se encontraba viendo tele por lo que

ibamos a poder charlar bien.

Al ir transitando las preguntas de mi investigacion, fue muy dificil no sentirme acongojada
por las respuestas de esta madre, una cuidadora que se siente devastada ella dijo” es

como tener hace 30 afios a una beba”.

Me contaba que todos los dias es un tema con la limpieza de la paciente y de su entorno
porque ella se ensucia y ensucia todo lo que la rodea, algo que por mas que es rutinario

se le hace muy dificil llevar a cabo, que no tiene descanso.

A pesar de su desgaste emocional, mental y corporal, me transmite el amor con que la
tratan a la paciente, ella, su esposo y todo el grupo familiar en el hogar. También los

hermanos que no conviven.

En esta situacion la madre comenta que las tareas de cuidado las realiza con el padre
de la paciente de manera organizada, es decir que se dividen las tareas, ellos
manifiestan que jamas dejaran a su hija con nadie mas que ellos dos, considerando lo

complejo que son sus cuidados.

Esta persona con discapacidad no puede comer ni moverse por sus propios medios, lo

que lleva un arduo trabajo poder mantenerla con vida.

Cuenta también la mama que la mantiene impecable al punto que la felicitan en la
institucion cuando asiste, le compran ropa perfume sus panales y todo lo que requiere

para su vida cotidiana.

Su madre cuenta que cuando sale a trabajar fuera del hogar y la paciente queda con su
papa, el otro cuidador, ella toma fuerzas para seguir adelante, que si tiene la oportunidad

de juntarse con alguna amiga a tomar un café le sirve para desahogarse.

Otras veces la visitan amigas y le ayudan con los cuidados, ella siente que estas visitas
le dan aliento, es decir que los amigos que ellos tienen contemplan sus necesidades

afectivas.
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La familia de esta paciente que estd compuesta por la madre padre y hermano tiene sus
diferencias también en cuanto a la convivencia, pero esto no quita que siempre estan

para su hija y no le hacen faltar nada.

Casi al final de la entrevista se hiso presente el papa de la paciente y fue el que me
trasmitio lo dificil que fue comprender que su hija tenia una discapacidad, contaba que
al principio él no podia salir con su hija porque si la miraban mal el terminaba peleando

con la gente. El dice como ella no puede hablar ni decir lo que piensa “yo soy su voz”.

Ya al terminar la entrevista también con los ojos llenos de lagrimas su madre y yo por lo
hablado, ella me agradecié por la empatia que tengo hacia ellos y las personas que me

necesitan por lo que considera que seré una buena profesional.

Me fui con la congoja que me trasmitid la experiencia vivida y sus palabras de

agradecimiento.

Debo dar gracias a esta instancia de investigacibn que me genero sentimientos

encontrados y mucho valor para terminar la tesis.

Capitulo 3: Marco teérico

Para hablar de vida cotidiana cito a la autora Ana Quiroga (2007), quien hace hincapié
en que hay que estudiar al hombre, sujeto, inmerso en sus condiciones concretas de
existencia. Es decir, no podemos estudiar al hombre aislado cuando pretendemos ver
sus comportamientos en funcion a otros sujetos. Lograr comprender como se organizan,

como sociabilizan acorde al contexto en el cual les toca vivir.

La vida cotidiana nos muestra un mundo subjetivo que a la vez es intersubjetivo, es decir
es social y a la vez es compartido con otros y es a través de esta que podremos
reflexionar sobre el comportamiento de los sujetos en sus condiciones concretas de
existencia, como refiere la autora. Esta a su vez esta construida por vivencias,
experiencias, estructuras y relaciones sociales, inmersos en un tiempo y espacio
determinado, donde diariamente nos desenvolvemos y formamos nuestra identidad y
sentido de pertenencia. nos permite indagar como se organizan socialmente los sujetos,
como se estructuran, es decir comprender su accionar en cuanto al habitat, espacio,

cultura y organizacion social.
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Fundamentalmente en esta investigacion voy a indagar al sujeto que esta condicionada
por convivir con un miembro con discapacidad mostrando un Inter juego entre los
sectores de la vida cotidiana, familia, trabajo y tiempo libre. Solo desde el analisis critico
podre acceder a una mayor comprension de las experiencias de las circunstancias
concretas de las relaciones, de las formas vinculares de los sistemas de significacion en
los que se desarrolla y configura nuestro comportamiento y subjetividad como fenédmeno
social histérico (A Quiroga 2007 p 23).

Los hechos y acciones cotidianas se manifiestan dialécticamente, hay acontecimientos
que irrumpen en esa dialéctica de la vida de los sujetos, en esta ocasion haremos énfasis
en la convivencia del grupo familiar que tienen un miembro con discapacidad,
considerando desde que obtuvo su diagnéstico y se vio reflejado en la ayuda que

requeriria este paciente para vivir y la crisis que se produjo en la estructura familiar.

Entendiendo como crisis a una situacion que separa, rompe la funcion con la
cotidianidad, la despoja de su caracter natural (A Quiroga 2007 pagina 26). Implica una
ruptura de las modalidades con las formas de la vida cotidiana, condiciona a una

modificacion de los habitos, generando una busqueda de nuestros aprendizajes.

Pero no debemos ver el término crisis como algo negativo porque si lo combinamos con
un enfoque evolutivo, podemos observar que la familia ha podido llegar a una
maduracion y crecimiento de su sistema familiar por lo que han demandado cambios en

su sistema, generando la construccion de nuevos roles entre los miembros de ésta.

El papel de la familia en el atravesamiento de la crisis es indispensable, pero a la vez es
importante comprender a la familia como una estructura que cambia y permite dar

cuenta de la diversidad de formas y modos que adquiere el funcionamiento familiar.

La estructura familiar esta sometida a condiciones socio econdmicas, culturales,
geogréficas, ecoldgicas, politicas y sociales, a su vez es producida y productora en un
sistema social de relaciones, donde cada familia, cada sujeto que integra es significativo
para estas relaciones, desde sus condiciones concretas que se expresan en la vida
cotidiana y desde su particular manera de pensar, sentir, de ser, de entender, de actuar
(De Jong E 2001 pagina 18 y19).

Para comprender el impacto que se produce en la vida cotidiana de las familias que

conviven con un miembro con discapacidad me gustaria partir de la definicion de
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Discapacidad y de como a través de los modelos tedricos como se ha visto a la

discapacidad en la historia.

La O.M. S define a la discapacidad como cualquier restriccion o impedimento de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera

normal para el ser humano.

Es decir que por sus deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo, que, en interaccion con diversas barreras puedan obstaculizar su participacion

plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas.

Para poder mostrar cuales han sido los modelos tedricos que fundamentan la
discapacidad a lo largo de la historia, voy a citar a Jesus M Rodriguez, quien en su
escrito pretende sumergirse en aspectos teéricos y conceptuales de la discapacidad
para plantear un modelo de intervencion en trabajo social basado en derechos y la

construccion de la ciudadania.

A lo largo de los afios han surgido diferentes modelos explicativos de la discapacidad,
que abarcan ambitos como, la filosofia moral, la politica, la sociologia y la bioética, los
cuales han tenido la notable influencia en las actuaciones politicas y en la construccion

del imaginario social en torno a la discapacidad.

En las diferentes formas o modelos de entender la discapacidad no solo han repercutido
en las respuestas institucionales y sociales que han dado sino también a los
condicionamientos que estos modelos han ejercido y ejercen en la propia construccién

de identidad de las personas con discapacidad (J.M. Rodriguez 2010 pagina 11).

En el transcurrir de la historia podemos distinguir tres modelos de trato social a las
personas con discapacidad, estas maneras coexisten en mayor o menor medida en la

actualidad.

Un primer modelo es el “De Prescindencia”: este entiende que el origen de la
discapacidad es por un motivo religioso, comprendiendo que las personas con
discapacidad son una carga para la sociedad porque no tienen que aportar a la
comunidad y albergan mensajes diabdlicos, son la consecuencia del enojo de los dioses.
Entonces en este modelo, la sociedad prefiere que la vida de las personas con

discapacidad no sea vivida.
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Un segundo modelo el cual surgi6é después de la segunda guerra mundial definido como
“Médico rehabilitador”, donde las causas de que originan la discapacidad ya no son
religiosas sino cientificas se alude a discapacidad en términos de salud o ausencia de

enfermedad.

Ya no son inutiles e innecesarias las personas con discapacidad, pero siempre en la
medida que sean rehabilitadas o normalizadas y logren asimilarse a las demas
personas. Segun la habilidad o destreza que logren adquirir a través de la intervencién
interdisciplinar del proceso de la normalizacion, pueden obtener por parte de la sociedad

un valor como persona o ciudadano.

A través de actitudes paternalistas estas personas se convierten en objeto médico. Se
potencian la creacién de espacios sobreprotegidos para personas con discapacidad y

se promueven los servicios institucionalizados.

Podemos destacar dos puntos fundamentales de este modelo. En primer lugar, se situa
el problema de la discapacidad dentro del individuo. En segundo lugar, se considera que
las causas de dicho problema son el resultado directo de las limitaciones funcionales o
perdidos psicoldgicas. Por consiguiente, las politicas deben tender a normalizar a las

personas en la medida de lo posible e ir ayudando a que sean integrados en la sociedad.

Este modelo ha sido criticado por que se ve a la persona con discapacidad como un ser

dependiente, inferior que necesita ser rehabilitado.

El tercer modelo denominado “Social”, considera que las causas que originan la
discapacidad no son religiosas, ni cientificas, sino que son sociales (por cémo se
encuentra disefiada la sociedad). Es decir que son limitaciones que pone la sociedad y
que genera un impacto en la prestacion de servicios apropiados hacia estas personas
Considerando que las respuestas en este modelo deben dirigirse a la sociedad de

manera que estén pensadas y disefiadas para atender las necesidades de todos.

La vida de las personas con discapacidad adquiere el mismo sentido que los que no la
padecen. Este modelo lleva a reivindicar la autonomia de las personas con discapacidad
en un ejercicio politico, activista para decidir respecto de su propia vida con el fin de

brindar igualdad de oportunidades.

Siguiendo el analisis de este modelo, tomo a Palacios en su escrito durante el afio 2008

quien dice que este parte de tres supuestos basicos: 1) toda vida humana, con
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independencia de su naturaleza o complejidad de la diversidad funcional (discapacidad)
goza de igual valor en dignidad; 2) toda persona debe tener la posibilidad de tomar la
decision que le afecte en lo que atafie su desarrollo como sujeto moral, sin dejar de
considerar que todas las personas somos interdependiente y necesitamos apoyo para
el desarrollo de nuestra autonomia; 3) que la vida independientemente no solamente
debe incluir la calidad de las tareas fisicas, que las personas con discapacidad pueden

lograr sino mas bien la calidad de vida que pueden llevar.

Sin embargo, ha surgido un cuarto modelo denominado de” Diversidad funcional”
formado desde el propio colectivo de personas con diversidad funcional este manifiesta
la necesidad de trabajar en el marco histérico intentando romper con la percepcion social
que adjudica a la vida de estas personas, considerando a la bioética como una palanca

para crear este modelo.

Los principios basicos de este modelo dicen que todas las personas, tienen un mismo
valor moral independientemente sin son discapacitados o no por lo tanto tienen que
tener garantizados los mismos derechos. Pero cabe destacar que el simple

reconocimiento de los derechos no garantiza que sean efectivos (Palacios 2004).

Dentro de este modelo se reclaman politicas que consideren que la discapacidad es una
cuestiéon de dignidad y de Derechos Humanos, por lo tanto, la sociedad ha de trabajar

para garantizar los derechos (Palacios y Romanach 2006)

Considerando como se ve hoy la discapacidad, puedo dar cuenta que sigue habiendo
sesgos de los primeros modelos, por ejemplo, por la falta de incorporacién de las
personas con discapacidad a las instituciones porque para acceder a estas requieren la
vision de un profesional médico. Es decir que antes de acceder a los recursos necesarios
que estos necesitan deben tener la aprobacién de un médico especialista que abale tal

pedido.

Esta actitud paternalista que realizan los médicos es a mi ver un filtro que determina
quienes pueden acceder a los recursos y quiénes no. Considerando que esto se ve en

lo que seria de orden publico como en el privado.

Cabe destacar que en periodos no muy largos los pacientes con discapacidad deben

acudir a sus médicos especialistas tratantes para corroborar su condicién y ser sometido

30



/25 UNCUYO FCPyS > 2025

% UNIVERSIDAD ARIO DE FOMENTO Y DIVULGACION
AETF NACIONAL DE CUYO POLMCAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR

a estudios, lo cual no me parece necesario porque sus patologias en el caso de los

pacientes de mi investigacion son irreversibles.

Es muy importante que estas personas con discapacidad sean sometidas a estudios
para mejorar su calidad de vida, pero en este caso se lo realizan para poder dar cuenta

de su condicion.

Si apuntamos a que en esta investigacion se consideraran las percepciones de los y las

cuidadoras por lo cual cito a la autora Sabrina Alberoni con su texto denominado

Impacto del nacimiento de una persona con discapacidad en la estructura familiar”

En este escrito la autora desarrolla el impacto que se produce en la familia cuando uno

de sus miembros nace con una discapacidad.

Parte de describir lo que se entiende por discapacidad y se apoya en lo que dice la
convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad y refleja lo que el
modelo social plantea. Considerando el gran papel que cumple la sociedad en la
inclusion de estas personas, que condicionaran el acceso o las barreras para llevar una

vida plena y su autonomia.

“La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su

participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas”.

También hace hincapié en los procesos que transitan las familias al enterarse del
diagndstico de discapacidad de un miembro que la compone. Es decir, de los desafios

que surgiran.

En primera instancia el solo hecho de enterarse que nacera un hijo con discapacidad
genera una serie de sentimientos que para Jane Brodin es un estado de crisis y el
periodo que sigue al nacimiento se caracteriza por un estado de shock en el cual los

padres se resisten a afrontar la verdad, no lo pueden creer.

Otro momento que le sigue a este es en una semana después cuando la pareja
comienza a tomar conciencia de lo que ha pasado y empieza a buscar explicaciones,

culpables.
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Otra etapa los padres empiezan a aceptar la realidad y deciden hacer todo lo posible
para encontrar distintos caminos para resolver sus dificultades Se podria decir que

transitan distintos duelos.
Embotamiento de la sensibilidad: es un periodo de negacion.
Anhelo y busqueda de la figura perdida: momento de protesta

Desorganizacion y desesperanza: los padres sienten que no pueden hacer nada,

cayendo en desesperanza, depresion, se pierde la voluntad y el deseo de luchar.

Reorganizaciéon: cuando el proceso de duelo continua un curso favorable y se van
superando las distintas fases es el momento en que los padres reconocen y aceptan la
realidad en forma gradual y se ven dispuestos a realizar nuevos roles, habilidades y

conocimientos.

Estas faces no se dan de la noche a la mafana, sino que es un proceso de adaptacion

que se da de manera gradual y no todas las familias lo transitan con la misma intensidad.

Considerando que un nifio con discapacidad tiene posibilidades de desarrollo al igual
que los otros nifios. El estado animico de la familia tiene un gran significado para su

bienestar y desarrollo.

La autora hace referencia también en los sentimientos de los hermanos hacia el nifio
con discapacidad y menciona que estos también sufren un estado de shock, pero en
este caso provocando una gran cantidad de sentimientos, culpa, solidaridad,

responsabilidad, sobreproteccion lo que lleva a que la relacion entre estos sea dificil.

Porque el hermano siente que todo se lo dan al que tiene discapacidad, o que el que no

la tiene es el mas fuerte, autosuficiente, debe cuidarlo y protegerlo.

Los autores a los cuales cita la autora en su investigacion la licenciada en psicologia
Blanca Nufiez y Luis Rodriguez los cuales tienen un trabajo denominado: “los hermanos
de las personas con discapacidad”, una asignatura pendiente, dan a conocer, los
sentimientos, las necesidades, los intereses, preocupaciones y las diferentes vicisitudes

que viven los hermanos de las personas con discapacidad.

Estos analizan los sentimientos diversos que surgen en los hermanos, por ejemplo:
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- Se siente solos aislados y al margen: los padres por evitar que los hermanos se
sobrecarguen de tareas o que estén en este momento tan dificil para la familia
involucrados sin querer lo dejan afuera de todo y no pueden darse cuenta lo que
estos sienten.

- La presién por la responsabilidad y las exigencias: es tal el nivel de
responsabilidad del hermano que lo colocan en un lugar de adulto, o crece de
golpe por no considerarlo un nifio.

- Preocupacion por tener contento a mama y papa: al captar ese clima que se vive
de total angustia y tristeza, generando en ellos la obligacién de no traerle mas

complicaciones y esforzandose para ponerlos contentos.

- Otro de los temas es la preocupacion por el futuro: es donde surge la pregunta
¢ Qué pasara con su hermano con discapacidad cuando sus padres no estén

mas”?

La autora también nos hace llegar en este trabajo el marco normativo adecuado, al
momento de realizar una intervenciéon domo trabajadores sociales y nombra dos

vertientes a tener en cuenta.

Una es la vision positivista- funcionalista, la cual ve al objeto de estudio, de
intervencion, en este caso la familia con un miembro con discapacidad, como algo
ahistdrico, independiente del contexto social. modificado, algo asi como un modelo
con funciones determinadas. Se produce una tension entre el deber ser normativo y
la realidad de la vida familiar. La imagen del sujeto y familia queda

descontextualizada.

Otra es la vision critica. En este caso la familia es vista como una organizacién de
caracter universal, que existe en todas las sociedades y que va adquiriendo formas

particulares en cada contexto socio- histérico.

En esta vision la familia es concreta, productora y producida en el sistema social de
relaciones materiales y simbdlicas y al construirse histéricamente en relacion a un

espacio socio cultural y tiempo determinado, los roles familiares son moviles.

La autora sostiene que es fundamental considerar el mundo material de la familia y
el mundo subjetivo constituido por representaciones y pensamiento, como una

realidad en movimiento.
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Desde el trabajo social es fundamental preguntarse qué mirada se tiene sobre

familia, lo cual va a depender del posicionamiento de cada profesional.

Es necesario incorporar una mirada interpretativa que permita develar los
significados, conceptos y representaciones que los sujetos construyen en la realidad
social, en este caso en la familia, su realidad social, su vida familiar condicionada

por tener un miembro con discapacidad.

También es primordial que el Trabajo Social enmarque su practica profesional desde
un enfoque de Derechos Humanos, donde el centro sea la dignidad de la persona,

de la familia y comunidad donde intervenga.

Para Carlos Eroles, el enfoque de los Derechos Humanos proyecta tener respeto por la
vida, libertad politica, social y religiosa, Igualdad juridica. Ocupacion plena y salario
justo, necesidades basicas. contemplar la Situacidén social de los mas débiles (nifios,
ancianos, personas con discapacidad.) Velar por la situacion juridica y social de la muijer,

de los adolescentes y sobre la violencia, el maltrato y el control social.

En el mismo marco de los derechos humanos, Liliana Barg (afio 2003) sostiene que la
practica profesional debe contener los siguientes ejes: corresponsabilidad
(responsabilidad compartida de la familia, el estado y la sociedad); autonomia progresiva
(es la posibilidad de ir adquiriendo sus derechos a medida que se va creciendo);
autonomia familiar (es aquella que sostiene que las familias tienen habilidades para
procurar el bienestar de sus miembros y que a su vez el estado debe apoyarla para
mejorar el cumplimiento de sus funciones); interdependencia e interés superior (los
derechos estan relacionados entre si por lo que la violacion de estos conlleva a la
violacion de otro); proteccién de derechos (no se puede considerar a la persona como

un objeto de control sino debe ser considerada como sujeto portador de derechos).

La autora cita a Eloisa de Jong (2001), quien hace referencia a que hoy para hablar de
familia se debe considerar la complejidad en la que se van construyendo los vinculos
familiares, entendiendo los multiples atravesamientos materiales y simbolicos del

contexto social en el que viven, condicionando su vida familiar y sus representaciones.
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Capitulo 4: Analisis de las entrevistas

Cuando me propuse estudiar, la vida cotidiana de las familias que conviven con un
miembro con discapacidad, lo primero que me pregunte fue lo que sentirian las personas

dedicadas al cuidado.

En ambas situaciones quienes estan abocados a realizar esta tarea, refieren sentirse
muy agotados, resignados, si bien es una tarea que realizan con amor, esta los necesita

enteros y manifiestan que lo han dado todo y siguen dando su vida por ellas.

Una de las cuidadoras esta resignada a que debe realizar esas tareas y dice que no se
va a quejar, otra manifiesta sus emociones llorando y la ultima refiere estar agotada

fisica y mentalmente.

En la unica familia en donde también participa el progenitor con las tareas del cuidado,
es donde se dividen todas las acciones que esta persona con discapacidad requiere,
dejando la posibilidad de realizar a este aquellas que son de tipo presencial en las

instituciones.

Dentro de la vida cotidiana una de las categorias a tener en cuenta es el ocio y el tiempo
libre donde cada una de las cuidadoras solo han considerado este poco tiempo libre que

les queda para trabajar fuera del hogar.

En una de las situaciones la cuidadora toma el trabajo como una forma de sociabilizar
con otras personas, las cuales la escuchan y cuentan sus problemas también, es ahi
donde esta siente que todos tenemos diferentes problemas en la vida y se siente de

alguna manera mas tranquila.

En otra de las situaciones, la cuidadora asiste a la iglesia, en un tiempo que ella ha
organizado que asi ocurra. Sin embargo, la otra cuidadora si debe organizar alguna tarea

extra lo hace incluyendo a su hija con discapacidad porque nunca la deja sola.

Como esta ultima de las cuidadoras no tiene tiempo libre destinado a salir fuera del
hogar, busca estrategias para entretener a su hija mientras ella realiza tareas en su

jardin, algo que le apasiona mucho.
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Si nos ponemos a pensar hay tareas del cuidado que requieren algun tipo de supervision
y sin embargo en todas las situaciones las realizan como pueden, porque ellos viven

con la persona con discapacidad y no permiten que les ocurra nada malo.

En solo una de las situaciones tienen una supervision del equipo que les otorga la
alimentacion que va por zonda, para corroborar que se esta aplicando correctamente y
eso lo realizan solo una vez al mes y cuenta esta cuidadora en patrticular que ella ya ha

aprendido a cambiar el botén gastrico.

En otra de las familias la que realiza las tareas del cuidado es enfermera por lo que ella
utiliza su conocimiento para estas tareas, la otra cuidadora que es una sefiora mas
grande, dice estar resignada y muestra su enojo a su cobertura de salud que deja mucho

que desear en este aspecto.

Ambas familias han ido armando estrategias en funcién de las necesidades que se les
va presentando y de cémo se encuentran ellos hoy, por ejemplo, una de las cuidadoras

que no goza de buena salud, paga para que le realicen la higiene personal de su hija.

Considerar estas tareas con la economia de cada familia es fundamental para saber
como la llevan a cabo y es asi que en ambas situaciones se prioriza el bienestar de las
personas con discapacidad, su higiene, medicacién, alimentacién, panales,

vestimenta...

En una de las situaciones donde la cuidadora esta jubilada y si bien recibe también el
apoyo econdémico del progenitor de la persona con discapacidad, refiere que estaria
mucho mejor si la cobertura de salud le brindara los recursos sin tener que afrontar

tantos tramites burocraticos.

Dentro de los recursos que tiene la obra social para acceder a estos los usuarios con
discapacidad deben estar inscriptos en planes especiales, el cual debe ser renovado

constante mente, lo que genera un desgaste a los cuidadores.

Otra de las cuestiones que me pregunto en la investigacion es si la cobertura de salud

se comporta de manera adecuada a las necesidades de la persona con discapacidad.

Entonces cabe mencionar que las obras sociales que poseen estas personas se

muestran muy burdcratas al momento de generar los recursos que estos requieren. Sin
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embargo, al trabajar en red desde el centro de salud con una de las obras sociales, se

puede gestionar algunos turnos con médicos especialistas.

Algo que cabe destacar en estas cuestiones es la posibilidad de que el agente sanitario
del centro de salud trabaje en red para llegar a conseguir un turno para una de las

personas con discapacidad.

Para comprender aun mas en lo profundo de estas familias quise llegar a que me
contaran un dia de sus vidas y fue asi que escuchandolas pude dar cuenta que en todas
las situaciones se dedican a las tareas del cuidado desde que se despiertan hasta que

se acuestan inclusive hay noches que tampoco tienen descanso alguno.

En algunas de las situaciones las personas con discapacidad asisten a instituciones de
dia, cosa que descomprime un rato algunas tareas, en otra situacion como la cobertura

de salud no tiene algunos recursos la persona con discapacidad no puede asistir.

Otra de las cosas que me frajo esta investigacion es pensar que actividades o
responsabilidades forman parte de las tareas del cuidado, los cuidadores refieren hacer
todo para que las personas con discapacidad no se hagan dafo, que no se caigan, se
lastimen por lo que han tomado medidas como, poner almohadones, remodelar la cama

y en algunos casos han tomado la decisién de dormir con ellas.

Otra de las situaciones la madre, cuidadora refiere no dejarla nunca sola para nada y
por mas que ella este ahi la aleja de todo lo que la rodea, para evitar que se lastime o

largue los objetos a otros.

El dejar todo para priorizar los cuidados, en el caso puntual donde el padre participa de
las tareas del cuidado es la persona con discapacidad que mejor tiene ambientado el

cuarto y la que mas cosas le han ido refaccionando para que ella esta cémoda.

Ahi entra la distribucién de las tareas entre los miembros del hogar y solo son las madres

las que cuidan y un padre, pero en ningun caso participan otros integrantes de la familia.

Comenta una de las madres que un verano salié con amigas de vacaciones y en ese
caso quedo el padre y sus hermanas al pendiente ate cualquier necesidad. y es alli
donde podemos ver si algun miembro de la familia tuvo que realizar algun cambio en su
rutina para realizar esas tareas, todas han priorizado velar por la salud de la persona

con discapacidad, pero no han cambiado nada de su rutina.
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Es un solo caso donde la cuidadora que tiene un empleo registrado puede gozar del
beneficio de dos horas menos de labor en ese espacio, pero sigue en la casa, lo que si
ha dejado un poco de lado es el trabajo a algunos pacientes que atendia con mayor
frecuencia les ha tenido que decir que por su salud prefiere dedicarse mas tiempo a su
hija.

Por eso mismo también me hizo pensar si estas actividades influyeron en las relaciones
familiares, es en dos casos que las cuidadoras son solo ellas las que realizan dicha tarea
no han tenido influencia alguna con los otros integrantes de la familia, porque solo les
piden participacion si fuera necesario y en donde participa el progenitor se ve como se

respetan y con el amor que dedican al cuidado de la hija con discapacidad.

Es por eso que mi investigacion en este momento se inclind a saber cuales emociones
genera esta actividad, en los tres casos se sienten muy desgastados, manifiestan tener

cansancio fisico y mental.

Una de las madres piensa que su hija jamas va a recibir el abrazo de un hombre que la
ame y eso la pone muy triste y a su vez ella ha perdido las esperanzas de conseguir

alguna pareja también para que su hija no se sienta mal.

Los padres cuidadores de todas las situaciones demuestran un amor super intenso y
con toda la paciencia que pueden tener ellos a sus hijas por mas que se muestren

cansados o desbastados emocionalmente, creo que el amor es mas fuerte.

Otra de las cosas que me pregunte es cual es la distribucién del tiempo considerando
otras actividades, en ambos casos las tareas de cuidado son mas importante que ellos
mismos y que forma parte de todo su dia y hasta cuando duermen que dos de ellas lo
hacen junto a su cama. Una de los cuidadores prioriza cerrar toda su casa y esconder
las llaves para que no la encuentre. También prioriza su descanso es en su cama para

poder estar con energia por eso no duerme con su hija.

Sin embargo, donde estan los dos progenitores juntos es donde se distribuyen y siempre
queda uno con la hija y se turnan para salir con amigos o a trabajar, como asi también

de vacaciones, pero de manera separada, cosa que fue desgastando la relacion.

Esto me llevo a preguntarme si existen complicaciones al mantener actividades sociales

fuera de la casa, donde se concluyd, que para ambos cuidadores no es prioritario

38



/25 UNCUYO FCPyS > 2025

™% UNIVERSIDAD ARIO DE FOMENTO Y DIVULGACION
AETF NACIONAL DE CUYO POLMCAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR

mantener actividades sociales fuera del hogar, pero cabe mencionar que es muy grato

para algunos poder salir con amigos o visitar a familiares en algunas ocasiones.

Sin embargo, hay una de las cuidadoras que no puede mantener actividades sociales
porque no le gusta tener que estar dando explicaciones del comportamiento de su hija
discapacitada. Cabe destacar que cada uno de estos cuidadores son capaces de dejar
de lado su vida para dedicarse por completo a las tareas del cuidado y con el amor que

lo realizan a pesar de estar cansados.

Es por eso que quise saber si se sienten comprendidos por los demas, al momento de

condicionar salidas.

Aestas alturas las y los cuidadores tienen bien plasmado lo que quieren hacer, si deciden
salir o no y con quien. Por eso es que una de las cuidadoras decidido no salir mas y en
cada actividad incluirla a su hija por lo que prefiere estar en su casa donde puede

preparar un ambiente acogedor para ambas.

A veces este tipo de actividades puede generar un impacto econémico a la familia, es
asi como llegue a la conclusion que en todas las situaciones los cuidadores nunca han
dejado de generar ingresos para llevar a cabo tareas del cuidado como asi también para
cubrir las necesidades del hogar, solo una que ahora goza de su jubilaciéon y ademas
percibe el aporte por parte del progenitor de la persona con discapacidad, entonces me

atrevo a decir que esto no le genera impacto negativo a su economia.

Lo que me pregunto entonces es si estos ingresos son suficientes para mitigar dicha
tarea y los gastos del hogar. En ambos casos los ingresos econdémicos son distribuidos
de la mejor manera y cosa que no es menor utilizan las obras sociales para poder
tramitar cuando estas lo permiten los recursos. Y en el caso de una cuidadora que utiliza
los colegas conocidos para pedir si fuera posible, muestras medicas de medicamentos
que ella refiere son muy caros y si no los compra. De esa manera es que todos hacen

que sus ingresos sean los adecuados.

Alli es donde se ven las estrategias que toma cada familia para enfrentar retos diarios,
en funcién de las necesidades de la persona con discapacidad, las diferentes estrategias
para afrontar el dia a dia, por ejemplo, el solo hecho de dejarlas solas un rato requiere

de tener el lugar condicionado para que no se hagan dano, no se caigan o ahoguen.
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También es muy importante el lugar que ocupan las diferentes instituciones al momento
de tenerlas en esos espacios contenidas y les dan a las cuidadoras un respiro, pero en
un caso donde la persona con discapacidad no asiste a ninguna institucién y encima se
ensucia y ensucia todo lo que la rodea es por eso que debe estar siempre supervisada

y con tareas de aseo personal constante cosa que tiene agotada a su cuidadora.

Por eso me llevo a preguntar que actividades consideran buenas para cargar energias,
una de las cosas que plantearon dos de las cuidadoras es el juntarse con amigos, lugar
que consideran oportuno para desahogarse, llorar con confianza, otra de ellas solo se
encarga de su jardin mientras puede y eso le hace muy bien. Por otro lado, se insinu6
la idea de realizar terapia y ya lo han hecho por lo que en la actualidad ellos eligen lo

que les hace bien a ellos y a sus hijas.

Es considerable pensar en algun tipo de apoyo para generar tareas y uno de los
principales es el de la familia y de los amigos mas allegados, asi mismo no consideran

oportuno involucrar a la familia no conviviente.

Por eso también se me ocurrié preguntar si siente apoyo de la comunidad donde viven
y considerando que el barrio donde viven tiene a varias personas con discapacidad por
lo que entre vecinos se ayudan y comprenden, pero ellos consideran mas importante el
apoyo intra familiar para lograr un clima de armonia y un buen pasar de estas tareas.

También hay una enfermera que los asiste a todos por igual cuando lo requieren.

El barrio cuenta con una unién vecinal que se mantiene al tanto de todo lo que ocurre,

desde la poblacién que vive como asi también si algin vecino necesita algo.

Alli es donde se puede decir que se conectan con el centro de salud con el fin de buscar
respuesta a las diferentes situaciones que pueden presentar las familias, entonces las
cuidadoras manifiestan que las tres familias de mi investigacién acuden a pedir turnos a
través del agente sanitario quien contempla sus tiempos acotados, es en el caso de una
sola familia la cuidadora que tiene contacto directo con los médicos tratantes que no

asiste nada mas que a la colocacion de vacunas antigripales anuales para su hija.

Otra de las preguntas es a que profesional asisten con mayor frecuencia estas familias,
antes a los pediatras y ahora por las edades de las personas con discapacidad al clinico
quien se encarga de realizar pedidos de panales, de recursos como asi también del

llenado de papeles.
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El resto de las familias en pocas ocasiones a la ginecologa o si asi lo requieran al clinico

también.

Otro de los temas importantes también es si han necesitado en algun momento la
intervencion de un trabajador social. Las cuidadoras han manifestado que por alguna
causa han requerido su intervencion en instituciones y que la han podido adquirir, por
otro lado, a través de mi trabajo en red es que podemos dar también con la intervencién

de las trabajadoras sociales de las diferentes obras sociales.

Y si nos preguntamos como fue en ese momento la experiencia, ellas manifiestan que

han sido muy empaticas y que han podido resolver su problema también.

Y por ultimo les pregunte squé cambios consideran importantes para aquellos que

cuidan?

En todas las situaciones les gustaria poder tener mayor contencion del estado que
facilite el buen cumplimiento de las coberturas de salud al momento de generar los
recursos, también piensan que podrian existir formas o criterios que demuestren que
algunas personas con discapacidad no necesariamente necesita comprobar que tiene
una discapacidad. Seria correcto que las coberturas de salud asistan a visitar a sus

afiliados con discapacitados para ver como se encuentra él y su grupo familiar.
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Capitulo 5: Interpretacion de los datos

Vinculando lo que refiere el autor Fontova Azkoaga Fernando en su texto” Trabajar con
las familias de las personas con discapacidades”, el autor trae algunos enfoques y
propuestas acerca de la intervencion con familias de personas con discapacidad, en
Espafia y América. La familia como toda institucién social, cumple funciones para
satisfacer necesidades de sus miembros: econdémicas, provee los recursos, cuidado

fisico, provee seguridad.

Es en esta instancia donde como investigadora me pongo del lado de los y las
cuidadores a los que le realice la entrevista quienes manifiestan cada una de esos
recursos que como familia tratan de seguir brindando a todos sus miembros, sin dejar

de lado a ninguno y contemplando al que padece discapacidad.

Desde mi investigacion he podido plantearme que las familias con las que he trabajado,
tienen sus particularidades y van generando cambios continuamente, desde lo
econdmico, porque son los encargados de proveer los recursos van creciendo y tienen
menos posibilidades de trabajo, como asi también desde lo social ya que han ido

comprendiendo los diferentes desafios a los que son sometidos.

Otro de los temas que considera el autor de tratar es el enfoque sobre la discapacidad
y su intervencion. Siguiendo el pensamiento de las personas con discapacidad y sus
familias que son victimas de la exclusién, me doy cuenta, desde la investigacion, que
estas no se sienten afectadas, sino que van llevando sus situaciones cada uno como

puede y de diferentes formas, pero ninguna se considera excluida socialmente.

El autor también plantea considerar algunos principios al momento de intervenir con
estas familias. El principio de participacion social que considera lo importante de la
intervencion familiar para dar respuestas y prevenir situaciones problematicas. El
principio de normalizacion: se lo aplica a poblaciones marginadas o desvalorizadas por
la sociedad, plantea que se debe ofrecer a los usuarios, beneficios de programas de
intervencion social, es decir se trata de garantizar los modelos y recursos necesarios. El
principio de integracion: Este promulga el desarrollo de la vida en comunidad a todas
las personas sin discriminar. El principio de respeto y promocion de la diversidad: Este

insiste en que todos tengamos los mismos derechos. Finalmente, el principio de
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competencia: Este afirma que toda persona, grupo o comunidad es competente para dar

respuesta a sus necesidades.

Estos principios nos sefialan aspectos importantes a considerar. En la Argentina y
especificamente en Las Heras, Mendoza, me atrevo a afirmar que se tienen en cuenta,
aunque de manera variable. Sin embargo, en situaciones puntuales, como cuando se
trata de obras sociales o de la sociedad en general, estos principios no se reflejan en la
practica.

También muestra la posibilidad de generar un mundo ideal antes de que nazca la
persona con discapacidad, para que todo sea mas llevadero, a través de colocar una
red familiar contempladora, cosa que es imposible de llevar a cabo.

Lo que quiero decir con esto, es que no se puede preparar a alguien con antelacién a la
llegada de una persona con discapacidad porque esto es una construccion diaria. Si
bien estas familias cuentan que al principio estuvieron llenos de afectos y apoyo, eso
fue disminuyendo con el paso del tiempo.

Otra de las cosas que visualizan con su escrito es las diferentes variables que tiene una
familia, el contexto social que se desenvuelven y nos sirve al momento de nuestra
intervencion

Muestra también una serie de necesidades que presentan las familias durante todo el
proceso que se lleva cabo desde la noticia de recibir un miembro con discapacidad hasta
el transitar diario.

Teniendo en cuenta las personas con discapacidad de mi investigacion, puedo destacar
que sus desarrollos han sido totalmente diferentes y que los cuidadores han tenido que
ir formando el camino sin teorias y cada vez mas solos en el mundo, ya que sus hijas
requieren constantemente ayuda para vivir.

Cito también a la autora Eloisa De Jong (2001), quien senala cémo ha ido cambiando la
familia como nucleo social, socializador y reproductor de la vida en sociedad. La familia
que ha estado por anos vinculada al sistema capitalista, a la reproduccion de la fuerza
de trabajo ha entrado en crisis, dando lugar a otras nuevas formas de familia, las
monoparentales, ensambladas, matrifocales, hogares de homosexuales, parejas
Iésbicas etc. Para el trabajo social es fundamental tomar estos cambios como nuevos

lazos democraticos de relacionarse.
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Resulta relevante senalar el nuevo rol que la mujer ocupa en la sociedad, inserta en el
espacio laboral y con condiciones de poder, también se replantean el rol que ocupa al

interior de los hogares, relacionado con tareas de cuidado y domésticas.

Como trabajadora social es fundamental tener una mirada interdisciplinaria al momento

de abordar una familia y asi entender la problematica que plantea.

Si como investigadora, hubiera tenido una visién cerrada al momento de abordar estas
familias que presento en mi trabajo, es decir como se las veia en la época de la
industrializacién, no hubiera podido realizar un analisis mas exhaustivo de estas. Sin ir
mas lejos a ambas familias, se las ha considerado desde su forma democratica de unirse
o de elegir unirse por lo que les toco atravesar y que no estaba en sus planes. Decidieron
seguir mujeres solas a cargo de su hija con discapacidad y del resto de la familia,
cumpliendo el rol de productoras de su economia, de madres y que realizan las tareas

del hogar y las del cuidado de una persona con discapacidad.

La familia ha estado ligada histéricamente al desarrollo de las sociedades y a los modos
culturales de organizacién social (E. Dé Jong 2001 pagina 12) y responde a modos
culturales particulares del grupo que forma parte, de las condiciones concretas que le

toca vivir, no es un producto ideal, es uno real, con funciones y realizaciones.

Comprender esta situacién en particular, como corresponde entender a cada familia con
sus particularidades, sus padecimientos, sus necesidades es lo que nos hara buenos

profesionales.

Es justamente en esta investigacion que se ha demostrado que ninguna de las familias
tiene las mismas formas de ser consolidadas de llevar la economia al hogar y de
padecimiento. Lo que se debe tomar como ejemplo de estas familias, es que se han ido
modificando en funcién de sus necesidades para poder transitar la vida que les toco al

tener un integrante con discapacidad.

En el trabajo de Marina Maguillansky y Carolina Duek (afo) se sefiala que la pandemia
viralizo la crisis de los cuidados que se manifestaba en la falta de politicas de cuidado,
para la primera infancia, de adultos mayores y personas con discapacidad. En este
trabajo se explora la crisis de los cuidados desde la perspectiva de las mujeres que
cuidan, utilizando el enfoque biografico con entrevistas que reconstruyen sus

experiencias de cuidar a otros durante la pandemia, mostrando el impacto que género
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en sus trayectorias laborales, las formas de cuidado durante el aislamiento y las

dificultades que tuvieron.

En la Argentina el rol del estado es deficitario en la provision del cuidado para los nifios,
ancianos y personas con discapacidad. El cuidado esta familiarizado y feminizado. En
cada una de las historias que se baso la investigacién, las cuidadoras son las mujeres
que trabajan como cuidadoras y una parte del trabajo es remunerado, pero con bajos
ingresos y otra parte que no lo es y que en muchos casos no es elegida y se le suma
que se da en contacto de aislamiento. Si desde mi investigacion lo comparo diciendo
que las madres de las familias que tienen un hijo con discapacidad pensaran un cuarto
de como piensas estas de esta investigacion, no sé donde estarian ahora ellas y sus

hijas con discapacidad.

Ellas no eligieron estar asi y a pesar que la pandemia termino deben seguir aisladas
contemplando las necesidades de sus hijos con discapacidad. Resaltando sus
experiencias vividas, donde no podan tener a ambos hermanos conectados al mismo
tiempo realizando tarea escolar, ya sea por falta de recursos o espacio, lo que genero

una sobrecarga de estas madres.

Al estudiar estas situaciones del cuidado durante la pandemia se visualizé la magnitud
y el esfuerzo que realizan ambas madres las cuales debieron asistir al psiquiatra para
seguir adelante. Si bien durante la pandemia se organizaron algunas politicas para que

ingresara plata o mercaderia, no fue suficiente para estas cuidadoras.

Sin embargo, a través de la lucha de los movimientos feministas, sumado al desarrollo
de los estudios sociales del cuidado y debido al impacto de la pandemia, en los ultimos
afos se logrd incorporar este tema a la agenda de gobierno y de los organismos

internacionales.

Es fundamental segur este tema y que se realicen politicas en donde contemplen a los
cuidadores, no solo en su grupo familiar sino también a aquellos que no eligieron tener

un hijo con discapacidad y hoy estan condicionados.

No me refiero con esto a lo monetario sino mas bien pretendo que se visualicen el estado

psiquico y que se le pueda brindar contencion y apoyo a los cuidadores.

Danel, (2023) plantea las condiciones actuales de la intervencion profesional en trabajo

social. Ella pretende compartir avances analiticos, teniendo en cuenta las condiciones
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actuales de la intervencidén profesional en trabajo social en tres campos, nosotros
abordaremos solo el de la discapacidad. Para esto una de las primeras cuestiones fue
la de configurar, definir, cual era el campo de intervencion profesional. Poder identificar
el campo problematico de intervenciéon con categoria resulta ordenador para llevar

cualquier intervencion profesional.

Si lo planteamos desde esta investigacion la cual se realizé en funcion de lo que ocurre
al interior de las familias que tienen un miembro con discapacidad, contemplando sus
necesidades como familias y estudiando los distintos momentos que han tenido que vivir
y experimentar, cabe mencionar que los cuidadores refieren no haber tenido que pedir
intervencion a los trabajadores sociales con frecuencia, pero si de momento cuando las

han necesitado manifiestan lo empéaticas que han sido.

Se visualiza también que de momento que se ha tenido que trabajar en red con otras
instituciones, lo hemos hecho con trabajadores sociales los cuales tienen el
conocimiento suficiente para trabajar situaciones idoneas al tema de discapacidad, lo

cual ha sido mas facil poder tener resultados favorables.

Alberoni (2013) desarrolla en su investigacion cual es el impacto que ocasiona el
nacimiento de una persona con discapacidad. Parte de lo que se entiende por
discapacidad, continia mostrando el proceso que transita esta familia y luego pone
énfasis en el marco normativo nacional e internacional con el que la persona con
discapacidad cuenta como materia de derechos y sus familias. Al nacer un hijo, hija con
discapacidad, la familia comienza transitar momentos de confusién, dudas de como
ayudar a este en sus aspectos de desarrollo integral, como asi también de cémo llevar
a cabo la resolucién de problemas. Cada familia respondera de diferente manera a

estos.

Las familias en las que base mi investigacién han pasado por un montén de momentos
positivos como asi también equivocos, pero jamas han dejado de lado al integrante

con discapacidad.

La autora hace referencia a una serie de periodos en los que transita la familia: El
primero esta relacionado al nacimiento de la persona con discapacidad, denominado
estado de shock, donde los padres se resisten a afrontar la verdad. Al pasar una semana

y veces un poco mas de tiempo, los padres comienzan a tomar conciencia de lo ocurrido
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y empiezan a querer buscar explicaciones, culpables. Una tercera etapa es cuando los
padres empiezan a aceptar la realidad y buscan hacer todo los posible para encontrar
diferentes caminos para resolver las dificultades. En cada cambio se producen distintos
duelos, entendiendo a esto como un desafio, reto. Estas fases 0 momentos que se van
dando, se viven en las familias de diferentes maneras, en donde se pueden observar
sentimientos encontrados, como ira, miedo, culpa.

Ante lo expresado por la autora, doy por hecho que en las familias en las cuales lleve a
cabo mi investigacion, estos procesos se vivieron, pero siguen latentes, ya que muchas
veces no saben cédmo seguir, frente a los distintos desafios de sus vidas cotidianas, la
cual presenta desafios constantemente, poniendo en este escenario a los hermanos
también, los cuales padecen de celos o de que no son lo suficientemente importante

para sus padres.

Pero los de esta investigacidon no han mostrado ese tipo de situacion, sino que muchas
veces, demuestran a sus padres el apoyo y los llevan a reflexionar a través de un abrazo,
una palabra. Con esto no quiero decir que no exista una queja porque muchas veces,
los hermanos manifiestan el descontento que tienen por no poder asistir a reuniones
familiares, por evitar que la persona con discapacidad se porte mal o porque lo que

necesita para vivir lo tienen en su casa.

Estos sentimientos repercuten en la carga que soportan los padres, como asi también
les ayuda al momento de tomar decisiones que puedan generar un conflicto mayor entre
los miembros de la familia., descubri mediante lo investigado lo importante que es el
aporte que realizan los hermanos porque ayudan a los padres a darse cuenta que no

estan solos en este camino.

Como ultimo item de esta investigacion la autora nos acerca el marco normativo en el
cual nos debemos basar a la hora de realizar una intervencion de trabajadores sociales.
mostrandonos dos vertientes existentes al momento de realizar una intervencion

familiar:

La visidn positivista funcionalista que considera a la familia como una institucién natural
a histérica, para la reproduccién de la especie, con funciones biolégicas relacionadas
con el papel reproductivo. La considera independiente del contexto social. Para el
trabajador social esta visién se traduce a un caso individual y aislado, con roles

asignados, formadores de cada sujeto.
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La vision critica, que ve a la familia como una organizacion de caracter universal que
adquiere formas particulares y pertenecen a un contexto socio histdrico. Se la considera
como producida y productora en un sistema social de relaciones materiales y simbdlicas,
tienen relaciones internas y externas, comparten un espacio determinado de existencia
de la vida cotidiana y desde el mundo de cada sujeto, sus roles son movibles y no

determinados, cada situacién familiar es particular.

La autora cita a Eloisa de Jong la cual sostiene que cada familia tiene sus conflictos

desde la particularidad de su contexto y la singularidad de su integracion.

Desde el Trabajo Social es importante replantearse desde donde se posiciona al
momento de intervenir considerando lo adecuado, la visidn critica, para que la
intervencion sea acorde a la realidad. También lo debe hacer desde el enfoque de los El
trabajo que nos presenta Rodriguez (2011) hace un recorrido por los modelos
tedricos que fundamentan el origen de la discapacidad, mostrando como estas formas
diferentes de ver la discapacidad solo han repercutido en las respuestas institucionales
y sociales. Esto es algo realmente comprobable porque al transcurrir los afios se ha ido
modificando la vision de la discapacidad, en cuanto al impacto en la sociedad como asi
también en las formas de inclusion que se dan en las diferentes instituciones. Con esto
quiero llegar a demostrar que hoy se ven mas instituciones que reciben a personas con

discapacidad y que la sociedad tiene mayor empatia.

Pero quiero realizar una critica ¢ Por qué las personas con discapacidad deben acceder
a sistemas burocraticos para poder obtener sus recursos que son necesarios para llevar
una mejor calidad de vida? Es mas que injustos, como vivir en el mundo del revés,
considerar inclusion social, empatia en los seres humanos para las personas con
discapacidad y a la hora de brindares recursos necesarios no logreen obtenerlo por tener

que cumplir ciertos requisitos.

En muchas de las obras sociales se les pide que cada un tiempo menor de un ano
renueven los estudios que corroboran que tienen una discapacidad. En el caso puntual
de las familias con las que trabaje, las personas con discapacidad tienen un diagnéstico
Irreversible y que tiende a empeorar su condicion de salud. Por lo cual me parece muy

desacertado tener que mostrar su condicién.
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Esto lo visualizo porque a pesar de haber pasado ya por los diferentes modelos de ver
el origen de la discapacidad en donde el modelo medico rehabilitador tuvo su critica, en
la actualidad para que el paciente con discapacidad acceda a sus recursos necesarios
para su vida deben primero acudir a un médico que realice los pedidos. Sin contar que
en otras coberturas de salud también deben estar inscriptos en una némina llamada
Planes Espaciales, generando tanto a la persona con discapacidad como a sus

cuidadores un desgaste.

Entonces tedricamente crecemos, pero en nuestras acciones institucionales parecemos

habernos quedado insertos en viejos modelos.

Vinculado con lo que decia el marco tedrico relacionado con la vida cotidiana, cito el
texto de Ana Quiroga (2007)), el cual hace referencia a que segun las formas que adopte

la vida cotidiana van a establecerse las diferentes concepciones del mundo.

Me detengo en afirmar eso porque acorde a lo investigado donde las familias transitan
realidades distintas y perciben al mundo condicionados sobre esa realidad, viven su
cotidianidad diferente de las demas por lo que tienen un miembro con discapacidad en

el sentido que estan mas ligadas a los cuidados y han optado por aislarse.

Hay una frase que me dijeron estas madres” He dejado de vivir para que viva ella”. Estas
familias construyen su vida cotidiana diariamente acorde a las necesidades de la
persona con discapacidad, sin considerar los deseos, sus ganas de cambiar esa realidad

que los mantiene agotados.

Otro de los escritos en lo que base mi investigacion pertenece a Cajal Verdnica y Laura
Castillo, en su texto. “Familia y discapacidad” (2008). Este trabajo trata de mostrar como
es la vivencia de una familia relacionada con un miembro con discapacidad. Dice que el
proceso de Adaptacion que tiene una familia de este tipo es dinamico, en relaciéon a que
a medida que la persona con discapacidad va creciendo, estos vivencian situaciones
distintas. Que van a requerir nuevas adaptaciones, es por e€so que el nacimiento, un
accidente o enfermedad que condicione a una persona a tener una discapacidad dentro
de un grupo familiar, a este le generara un momento traumatico.

En el caso de un nacimiento, al pensar en este nuevo integrante de la familia, jamas se
les hubiera ocurrido que podia nacer con discapacidad y tener que afrontar esta

situacion.
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En el caso de la investigacion que lleve a cabo, los padres de una de las personas con
discapacidad refieren que eran muy chicos cuando les toco enfrentar esta situacion. Al
principio, contaban con el apoyo de la familia, pero con el paso del tiempo, esto fue
cambiando y cada vez se hace mas complejo llevar a cabo las tareas de cuidado en la

vida de ellos.

Considerando el papel fundamental que cumple la familia como pilar en la atencion
primaria de la salud, en la educacion e integracién de los hijos, el abordaje familiar es
de gran importancia. Todas aquellas acciones realizadas bajo este enfoque, apoyaran

el logro de la autonomia de la persona con discapacidad.

La idea de que la familia y los profesionales de la salud necesiten trabajar juntos para
generar mejores canales de interaccion y un trabajo articulado entre el hogar y la
comunidad es hermosa. Sin embargo, considerando la realidad de las que participaron
de mi investigacion, cuando se les pregunto sobre si reciben ayuda o acompafamiento
por parte de profesionales relacionado con los cuidados o la contencion hacia ellos como
cuidadores, manifestaron que en gran medida estos cuidados los realizan por instinto.
También refieren que nunca nadie se acercé para ensefiarles cémo cuidar o para

contenerlos en los momentos mas criticos.

La atencion primaria de la salud tiene como funcion, garantizar a las personas una
atencion integral de calidad, con acciones de promocidn de la salud y de prevencion de

la enfermedad, hasta el tratamiento, la rehabilitacion y los cuidados paliativos.

Algunos espacios mas concentrados en programas destinados a la vacunacion, los
controles de crecimiento y desarrollo, como asi también los controles nutricionales, de
embarazo y de salud sexual y reproductiva. Esta representa al primer nivel donde se
reciben a los pacientes y se brinda una atencion con médicos pediatras, clinicos,
médicos de familia. En el caso de las personas con discapacidad que ya cuentan con
un diagnostico, rara vez vuelve a estos espacios, directamente se realiza su atencion

con médicos especialistas en hospitales de alta complejidad.

Considerando lo que cuesta llegar a conseguir un turno para este tipo de profesionales,
es mucho mas dificil pensar que alguien de este entorno pueda llegar a las familias y

hacerles saber como realizar los cuidados o como llevar a cabo esta situacion.
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Teniendo en cuenta si debemos dejar que las personas con discapacidad generen su
autonomia sobre sus acciones, vale aclarar que en el caso puntual de mi investigacion
no es posible ya que las personas con discapacidad no han podido desarrollar sus

habilidades cognitivas, cosa que impide su autonomia y requieren si o si de otra persona.

En lo que si estoy de acuerdo y comparto con las escritoras es “La falta de ayuda a la
persona con discapacidad y a su familia para que comprendan la naturaleza y las
implicancias que la discapacidad causa, con frecuencia mas dolor y sufrimiento que la

misma discapacidad” (Cajal y Castillo pagina 167).

Estos padres cuidadores estuvieron expuestos a un sinfin de estudios, comparaciones,
para poder saber cual es el origen de las discapacidades, sin haber sido claros desde
un principio, solo una de las personas con discapacidad tiene un diagndstico mas
certero. Otro de los temas que plantea este escrito es que bueno seria brindar
informacion a las familias, relacionada a los derechos que poseen las personas con
discapacidad. Es importante mencionar que las cuidadoras son las madres y solo en un
caso el padre, los cuales refieren no dejar nunca solas a sus hijas para nada, por lo cual,
si esto de brindar informacién se da en un espacio, momento, contemplando que la
persona con discapacidad se encuentre contenida, seria mas que suficiente de lo

contrario no podra llevarse a cabo.
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Conclusiones

Antes de comenzar con las conclusiones quisiera aclarar que las personas con
discapacidad que escogi para mi investigacion padecian problemas de salud que los
mantenian cada vez mas limitados para desenvolverse por si mismos y que requerian

constante cuidado y supervision.

La investigaciéon desarrollada tuvo como finalidad, comprender las experiencias de la
vida cotidiana de las familias que tienen un miembro con discapacidad, identificar los
cambios que se dan al interior de estas en relacién a los roles, conocer las actividades
de ocio y tiempo libre que llevaron a cabo cuidadores y visualizar el apoyo que recibieron

de los trabajadores sociales de las diferentes instituciones.

Los cuidadores enfrentaron desafios diarios a nivel econdmicos, por los que se fueron
armando de estrategias para que no les falten los recursos que necesitaban, tanto para
la persona con discapacidad (pafales, silla de ruedas, medicacién, elementos como
oxigeno) como asi también para llevar a cabo su vida. Sociales, el tener que demostrar
a la sociedad que no son malos padres por tener un hijo con este problema y que a su
vez comprendan que el comportamiento de estos es asi por su condicion. Politicos,
relacionados con los recursos que ofrecen o no las politicas de salud, educacion,

transporte, para el familiar con discapacidad.

A través de entrevistas semiestructuradas con los cuidadores, pude obtener datos
valiosos sobre como enfrentaban la vida cotidiana estas familias. observe que los
cuidadores manifestaron sentir tristeza y frustracion principalmente debido a la
incertidumbre sobre saber si estaban realizando bien sus tareas de cuidado y porque
estas ocupaban toda su jornada diaria También sintieron estar limitados a no poder
disfrutar su vida sin tener que pensar constantemente en esas tareas. Sin embargo,
siempre se mostraron con la fuerza suficiente para seguir adelante y no darse por
vencidos. Ademas, expresaron un interés constante en que sus hijas se vieran bien

cuidadas y presentaran un buen aspecto, debido al temor a ser juzgados socialmente.

También habian dejado de lado actividades de ocio, salidas con amigos y familiares, lo

que generaba un sentimiento de aislamiento y soledad. Esta situacién provoco
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descontento en algunos familiares, especialmente en los hijos menores, quienes
echaban de menos poder salir todos juntos debido a las responsabilidades del cuidado
que recaian mayormente en la madre. A pesar de esto, los cuidadores siempre se
mostraron con la fuerza suficiente para seguir adelante y no perder la esperanza,
demostrando una gran resiliencia y capacidad para adaptarse a las circunstancias.
Ademas, expresaron un interés constante a que sus hijos gozaran de bienestar e

inclusién social.

Los amigos que, en situaciones, les realizaban visitas y colaboraban con estas tareas
lo hacian con el fin de brindar apoyo emocional y compartir momentos con ellos, siempre
teniendo en cuenta las necesidades y situaciones de la persona con discapacidad y su
familia. Sin embargo, los cuidadores sentian que nadie en la sociedad velaba por sus
necesidades y derechos, los que les exigia mostrarse enteros y sin problemas a la hora
de velar por los derechos de su familiar con discapacidad. Por tal motivo es que desde
un principio ellos debieron acomodar sus empleos para no dejar de lado ni las tareas del
cuidado, que les ocupa mucho tiempo de su jornada diaria como asi también el tiempo

que les ocupa el trabajo remunerado fuera del hogar.

Siguiendo esta linea de pensamiento pude observar que estos cuidadores habian
dejado su vida personal y sus necesidades de lado, sacrificando actividades de
autocuidado y bienestar que eran fundamentales para su salud emocional y fisica. Esta
falta de atencién a sus necesidades habia llevado a un deterioro significativo en su
bienestar emocional y corporal, afectando su calidad de vida y su capacidad para cuidar
de manera efectiva a sus seres queridos con discapacidad, en algunos casos tuvieron

que pagar para que les ayudaran.

Otro de los temas a considerar en esta investigacién es como recibieron estos la ayuda
de los trabajadores sociales desde los espacios de la Atencidon Primaria de la Salud. Es
asi que me refirieron que, en pocas situaciones en que han requerido este tipo de
intervencion ha sido solo para evitar mayor vulnerabilidad hacia los derechos de las
personas con discapacidad, ya sea desde los sectores de salud como asi también de

otras instituciones.

Desde mi punto de vista y como futura trabajadora social me gustaria agregar lo
importante que seria empezar a contemplar politicas sociales que se encarguen de

contener a los y las cuidadoras de personas con discapacidad, de manera que puedan

53



/22 UNCUYO FCPyS > 2025

i UNIVERSIDAD ACOLTAD DE oonciae ARIO DE FOMENTO Y DIVULGACION
— NACIONAL DE CUYO ROLITICAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR

llevar a cabo su vida cotidiana sin tener que dejar de lado, momentos de ocio como asi
también conductas de autocuidado, para que puedan tener una vida sin tantas

exigencias que a la larga los terminan desgastando.
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Anexos

CUESTIONARIO

1- ¢En el hogar hay algun miembro con discapacidad?
si [

No [ ]

2-El diagndstico de la persona con discapacidad lo tuvo:
De nacimiento [ ]

Araiz de un accidente [__]

Fue al pasar los afios |:|

3-En la vida cotidiana ¢ Qué integrante de la familia realiza los cuidados de la persona
con discapacidad?

Madre [ ]

Padre [ ]
Hermana/no [ ]
Otra |:|persona.Quien?

4-Refiriendonos a quien realiza los cuidados. Ha tenido que dejar de realizar alguna
actividad personal relacionada con:

Salud 1]

Trabajo [ ]

Ocio [ ]

Otras con otros miembros del hogar|:|

Todas |:|
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5- Con respecto a la salud 4 Los cuidadores como los integrantes de la familia, tienen
acceso a la atencién primaria de la salud?

s []
No []
Avecesl:l

6- El trabajador social del centro de salud, atiende las demandas relacionadas al grupo
familiar que convive con un miembro con discapacidad

S
No [
Cuales
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ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Proyecto de investigacion “La vida cotidiana de las familias que conviven con un

miembro con discapacidad”

El objetivo de este proyecto de investigacién es dar cuenta de las percepciones que
manifiestan los/as cuidadores/as, relacionados con el impacto que genera en su vida
cotidiana, comprender sus experiencias de vida, identificando aquellas modificaciones
que han surgido en cuanto a su economia, su trabajo, los momentos dedicados al
autocuidado y el tiempo libre y de cédmo se da el acompafiamiento de los trabajadores

sociales del sistema publico de salud.

1-Considerando tu vida cotidiana en relacion a las tareas de cuidado ¢cual es tu

percepcion del impacto que estas ocasionan?

2-Dejas algun tiempo libre para realizar alguna actividad que no tenga que ver con las

tareas de cuidado?

3-Las tareas de cuidado, las realizas bajo alguna supervisién de profesionales, ¢ cuales?

4 ¢ Consideras que las tareas de cuidado que realizas necesitan de alguna
supervision?
5 - ¢ Cudl es la relacion de los ingresos econémicos del grupo familiar y los gastos

correspondientes al cuidado de las personas con discapacidad?
6- ¢ La cobertura de salud es adecuada para cubrir las necesidades del grupo familiar?
7- ¢ Podrias describir tu experiencia diaria al cuidar una persona con discapacidad?

8- ;Cuales son las actividades o responsabilidades que forman parte de las tareas de

cuidado?
9 ¢ Las tareas de cuidado son distribuidas entre los miembros de la familia, ;como?

10- ;Qué cambios han tenido que realizar los que se encargan de los cuidados para

llevar a cabo esa responsabilidad?
11 ¢ Estas tareas de cuidado influyen en las relaciones familiares?

12- ; Consideras que esta actividad te genera distintas emociones, por ejemplo, estrés,

frustracion, alegria, tristeza............... ?
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13-Podrias decir que tu tiempo esta bien distribuido y que te alcanza para tus

actividades?

14 ; Que tan facil o dificil es mantener actividades sociales o participar de estas fuera

de casa?

15 ¢, Cuando conoces a alguien y le cuentas de las tareas de cuidado por lo que debes

condicionar salidas u otras actividades, sientes que estas lo comprenden?
16 ¢, Que impacto econémico han tenido las tareas de cuidado en tu grupo familiar?

17- ¢ Crees que cuentas con el suficiente ingreso para cubrir con las necesidades que

demandan tener un miembro con discapacidad en el grupo familiar?
18 ¢ Qué estrategias manejas a estas alturas para afrontar los retos diarios del cuidado?
19 ¢ Que actividades buscas o consideras buenas para cargar energias?

20 ¢ Qué apoyo consideras indispensable para llevar a cabo las tareas de cuidado en tu

vida cotidiana?

21 ¢ La comunidad en donde transitas muestra su apoyo para con las familias que deben

cuidar miembros con discapacidad?

22 i Asistes con frecuencia al centro de salud para consultar por alguna necesidad

respecto a la situacion que transita el grupo familiar?
23- ¢ Cual es el profesional al que mas recurren del centro de salud?

24-Relacionado con los trabajadores sociales, ¢ en algun momento se han acercado a

la vivienda por alguna situacion en particular?

25 ; Qué cambios piensas que se podrian realizar ya sea en lo social, econémico, entre

otros para mejorar tu calidad de vida y la de la persona que cuidas?
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Percepciones
de las tareas | A veces | Como La madre| En Una Enla
de cuidado realizo mama que | que es la ambas | cuidadora | situacion
bien y | soy quien | cuidadora situacio | se resigna | donde
otras mal, | cuido refiere nes aque hay un
a veces siento que | poder quienes | debe padre
lloroy me he realizar realizan | realizar las | presente
lloro, es deteriorad | estas estas tareas y como
una 0 mucho tareas, dice | tareas no se cuidador
manera por la cuando mi estan queja, otra | se dividen
de misma hija se muy manifiesta | algunas
desahogar | situacion, empaca, agotad | sus cuestione
me, pero tanto ella ya tiene | os, emociones | s como lo
el cuidado | fisica estrategias resigna | llorando son los
que como para lograr dos a para tramites
requiere la | mentalme | lo que que es | desahogar | que
paciente, | ntenoes | necesita, algo se y otra requieren
es decir la | facil, uno por ejemplo, | que se siente la
atencion por un hijo | al bafarlao | realizan | mas presencial
se adecua | |o ve facil trasladarla con agotada idad.
aladeun | entre ocupo la amor fisicay
bebe ya comillas silla de pero mentalme
que hay | entre ruedas por | que es | pte.
que comillas, que asi es una
cambiar pero muy tarea
panales cuando se | practica que los
como asi | trata de manejarla. | necesit
también tener a
estar estos enteros
pendiente | cuidados ,es
de la dejas de decir
limpieza vivir vos que
todo el para que han
tiempo pueda dado y
pasando vivir el siguen
trapos €on | otro. dando
lavandina .
y su vida
desodoran por
te por que ellos.
se hace
pis y moja
las
sabanas
laropay
por ahi
también le
pido al
padre que
la atienda
ya que el
esta super
presente y
se dedica
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mucho a
su hija.
Yo no
Tiempo libre El trabajo Los dias | puedo Todos Enunade | Unade
para otras eslo domingos | andar como las las
actividades Unico que | voyala sola, tiempo | situacione | cuidadora
que no estén | considero | iglesiay doncliel?/o libre sla s no tiene
. v v i .
relacionadas | como ella que sgnaree © | solo cuidadora | tiempo
con las tareas | espacio yz; tiene " P conside torga_al libre, pero
de cuidado. para 3 anos si us.c.o ran o trabajo busca
despejarm no quiere | actividades | gn como una estrategia
J venir se que no : forma de
eyesa conside s para
” queda con | dejen de poder
través de rado al o entretener
un lado a mi trabai sociabiliza
este que | abuelito | hija por rabajo, | rconotras | ala
inter actud | que vive ; osil pero personas, | Ppacientey
con ejemplo sila | mas i
en un aciente ve que al reafizar
clientas departame I%s dibuiitos tomado | manifestar | tareas en
las cuales | nto al J como sus su jardin
cuentan fondode |Y° o una problemas | que es
sus la casa y ;nr'rreanlooela obligaci | puede dar | aigo que
problemas | Si V€0 que 'ardigrlm oo | O™ por hecho | 5 glla le
también lo | NO habra J , que todos gusta
que me nadie me que la estoy tenemos mucho
produce la llevo a sobreprotegi problemas
es la iglesia endo. y eso la
) iid por mas tranquiliza.
ranquilida que no Otra de
d al saber ) las
uiera.
dos | 9 i
que to cuidadora
tenemos s asiste a
problemas la iglesia
como algo
fuera de
las otras
tareas.
Otra que
ya esta
jubilada no
hace nada
sin incluir a
su hija.
Osea que
nunca
deja esa
tarea del
cuidado
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Supervision
de Las tareas | Ella tiene Las tareas Todas Solo una Ambas
profesionales | de sus de cuidado | tienen viene solo | armaron
en las tareas | cuidado médicos, | las hago sin | instinto | para lo estrategia
de cuidado. las realizo | uno ninguna de alimentari | s en base
por general, supervision | realizar | o una alas
instinto, un medicaya | las médicay | distintas
peropor | neumolog | oo miniia | tareas | enfermera | situacione
la parte 0 por los por mas que | como unavezal | s quese
alimentari | aparatos tiene pueden | mes a les va
a viene que utiliza, | cobertura ya que | supervisar. | presentan
una la de salud no | setrata | Enotro de | do, por
doctoray | psiquiatra | Posee del los casos | ejemplo
enfermera que tiene medico de convivir | la madre considera
de desde cabecera. conlas | cuidadora |ra
NUTRIJO hace Esto ocurre | pacient | es personal
M que es muchos por que esta | es alas | enfermera | quele
el - fuera de un | cuales entonces realice la
alimento 222;()1/;0 programa aman maneja higiene
que denominado | mucho | otros de la
consume | 9Y€ POrsSU | planes y no criterios al | paciente
la patologia | especiales | permite | momento | tarea por
paciente y | SIMPT® | porloquelo | nque |de la cual
la doctora | S tengo que les necesitar | pagan
y |mportante volver a ocurra una o pero a|go
enfermera | €staren hacer y algo. supervisié | fundamen
solo contacto necesito un n tal es que
, cos los turno para diferente, | esa debe
SUPSIVISE | medicos. | € neurdlogo es como | serde
n eso, una quien me que al suma
sola vez al llene sus tener mas | .onfianza
mes lo papeles y le conocimie '
demas lo dé su ntos se
realizamo medicacion. siente mas
S nosotros preparada.
mamay Y la otra
papa. con la
edad de
ella ya se
resigno a
que por
mas que
tenga
cobertura
de salud
esta no
responda
adecuada
mente.
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Consideracioé
nde la No porque | Lamadre | Y siseria Ala Una de las | Para la
supervision al llevar que es muy bueno | fecha pacientes | cuidadora
de las tareas | 30 afiosy | una tener alguna | con sies que es la
de cuidado. por profesiona | sypervision | tantos necesario | enfermera
instinto I dela eiraalguna | ahos la podemos
hemos salud institucion | cuidand | supervisio | decir que
armado cuando donde me oellos | nyaque |loquela
estrategia | tiene ayuden a conside | es oxig<_eno tiene mas
s para que | alguna cuidarla y ran que | dependien | comprom
no le pase | duda realice yalo tey etida es
nada. habla por | actividades. | fi€Nen | necesita que éen
teléfono " | bien ver la este caso
pero como do raduacio la
con desde la arma 9 paciente
alguno de | obra social y que la | n de este
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ellos, ya
sea por un
turno o
para
hablar
personalm
ente. La
madre
considera
que no
son lo
mismo los
cuidados
que ella
requiere
ya que
son mas
bien el
estar con
ella, es
decir 24/7.
Ya que no
eslo
mismo el
bafar a un
paciente,
controlar
que uno
termina
esa tarea
ysevaa
su casa
que ella
que es su
hija 'y la
necesita
todo el dia
por que
estas
enfermeda
des en
ves de
mejorar se
van
cronifican
do, es
peor, mas
falta de
oxigeno,
mas
dependen
cia de otro
y se
produce

han puesto
muchas
condiciones
para
gestionar el
recurso del
transporte
por lo que
es
necesario
tener un
turno con el
neurélogo,
quien
indicaria la
necesidad
de un
transporte
para realizar
actividades.

supervi
sién no
la
necesit
arian.
Tambié
nlo que
condici
ona las
tareas
de
cuidado
es el
estar
24/7
para las
pacient
es.

en
algunos
momentos
por mas
que su
madre es
enfermera.

ala que
debe
cuidar es
Su propia
hija y no
otra
persona
desconoci
da.
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un
aumente
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de peso
por el uso
de
corticoides
que hace
complicad
0 sus
movimient
0S y sus
cuidados
de
higiene.
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Relacién Nosotros Ellacada | Yoyaestoy | En En unos Dentro de
entre los priorizamo | ves jubilada y ambas | de los los
ingresos s que este | requiere el | entre la situacio | casos la recursos
econémicos bien, su uso de comida los nes se | Sra.es que
con los ropa, su mas impuestos y | Prioriza | jubiladay | tienen la
gastos cama, medicame | |5 compra e! ella _ obr_a
relacionados sabanas, ntos y en de pafiales bienest conS|de.ra social hay
al cuidado del perfumes, algunas_ llego muy ar de | que seria uno que
. colines, oportunida | . . las bueno que | se
paciente. bombacha | des no los | Justoafin pacient | la obra distribuye
s, sus recibe de | d& mes.. es su | social entre las
medicame | su obra Pero seria higiene | pueda dar | personas
ntos, sus | social por bueno que su los con
pafiales, |loquees |laobra medica | beneficios | discapaci
me gusta necesario | social me ciony que_el dad y las
tenerla en comprarlo | ayude con lo que pamgnte que
condicion s, sin los pafiales necesit rngere tienen
es contar que | y el traslado | €npara | sin tanta_ enfermed
o para que para las sus burocracia | ades
optimas le sigan actividades | cuidado cronicas
de brindando | que ella s. no
limpieza. | |os necesita trasmisibl
beneficios ’ es
debenir a llamado
consulta PLANES
con todos ESPECIA
los LES el
médicos cual debe
que la ser
atienden y renovado
la madre con cierta
lo periodicid
considera ad lo que
tedioso hace muy
sabiendo dificil el
que al ser acceso a
oxigeno los
dependien recursos
te podria que le
evitar pertenece
esos n a estos
traslados. pacientes.
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Coberturade | Solola Lamama | Mi hija Las Enuno de | Laagente
salud paciente refiere que | asistia a diferent | los casos | sanitario
adecuada con | goza de la obra TADY, pero | €S es que la que es
las cobertura | social no después obras cuidadora | recurso
necesidades de saludy | esta al que sacaron | sociale | por del centro
del paciente. es el tanto de el recurso s que intermedio | de salud
padre que | las del poseen | de una gestiono
siempre patologias | transporte este gestora el
se ocupa | que con no puedo tipode | deturnos | contacto
de que no | este hacer nada | pacient | desu con los
le falte sindrome | sinincluirla | €S por obra operadore
naday padecen | yllevarlaa |0 sociales | 5 de osep
todo lo ya que ella, por que | 9eneral | que ha para la
que debe | tuvo una la obra son obtenido obtencion
gestionar | Cirugiaen | qoioino muy ayuda. Ya
lo obtiene. | los ojos a cubre burocra | que ella
El resto causa de ciertos ticas a no pued?
lo c . conseguirl
del grupo | beneficios. | lahora
familiar no | "espiratori de 0s sola
o es decir edir por la
posee dela P demanda
Zobertura ingesta de ;m ; que tiene
esalud. | og ECUrSO | o) servicio
corticoides por lo de
y no Que €S | neurologia
considerar necesar
on que fue io estar
acausa siempre
de su alertos.
discapacid
ad,
cuando la
paciente
nacié con
estos
problemas
Y aparte
de los
medicame
ntos, otra
de las
cosas que
utilizan
son talcos
y cremas
que sirven
para que
no se
paspe o
infecten
los
pliegues
por su
obesidad.
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Descripcion El que se | Lamama | Lalevanto, En Lo que El pensar
dela levanta que es la | la higienizo, | todas varia en el dia que
experiencia primero le | cuidadora | le doy el las estas la
diaria al pasa la esta desayunoy | situacio | €xperienci | cuidadora
cuidar a una medicacié | agotada la dejo nesse | asesque |noestey
persona con nyle dice que sentada dedican | €N ya armo
discapacidad. | c@mbiael | de viendo los alos algunos que su
pafal por | momentos | dibujitos, a cuidado | €@S0s los | hermana
lo general | por quesi | la horade s desde pacientes | la cuide y
es el que la dormir me asisten a por otro
sevaa paciente acuesto con | QU€S€ | yng lado lo
trabajar quiere ir al | ella por que | 1€vanta | ingtitucion | contrario ,
seaelo instituto un dia se nhasta |y otrasno | el dia que
yola para la ahogoyme | QU€Se | horgque | la
mama el madre es | asuste acuesta | garig paciente
que q~ueda como un muchisimo, ny bueno que | No este,
:a bafa yI respiro ya g?:g ;se ninguna | ggistan que ya lo
i i .
el_pasej[ el | que sabe oo tlene_ para poder | dio todo
alimento, | que su J respiro | yarlesun | €s algo
cambiamo | hija estaal | Massolay | g5uno .
. : guno. | respiroa | que lo
s 8 veces | cuidado dejo de lado | tienen
el pafialy | de todo lo que 0s .
: d cuidadore | Visto.
hacemos profesiona | corresponda
lo que les por cuidarla S pero que
podemos. entonces aella, asuvez
aprovecha | cuando sean
a dormir la | puede mi personas
siesta, hija mayor idéneas
pero sino | también me las que
vaes mas | ayuda a cumplan
dificil cuidarla, por esa
descansar | que el dia funcion.
por lo que que yo no
I:‘ madre | gste se la
a voy a dejar
colocado
con ella
su cama |
junto a la pa.r: quela
de ella cuiae.
para estar
mas al
pendiente
de que no
le pase
nada por
ejemplo
que se
corte la
luzosile
pasa algo
al aparato.
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Le Primero yo | El banarla, En Solo en un | Dentro de
Actividades o | hicimos duermoa | eldormirla, | ambos | casoes lo
responsabilid | una su lado darle la casos que la novedoso
ades que colchonet | para estar | comiday los madre hay una
forman parte | a para al ver que cuidado | cuidadora | paciente
de las tareas | que nose | pendiente | nunca le res debe que tiene
de cuidado. caiga y si que no le pase nada, prioriza | cerrary libertad
estaenla | pase llevarla al n que guardarla | de
silla de nada. Y meédico, no se llave. juntarse
ruedas por su cuidar que hagan Para que | CON sus
donde patologia | nose dafio, la amigos ya
corre mas | va mucho lastime ya yasea | paciente glla no
riesgo de al bafo que es muy | sise no se tiene
caer le entonces inquieta y caeno | . .oie vy problema
ponemos | durantela | no esta que se pe- de
almohado | noche no | tomando lastime también sociabilid
nes. puedo nada para n.por | Nopuede | 5qnide
dormir ni los nervios y | lo que d.ejar’ habla y su
descansar | cerrar las han ningun grupo de
bien. puertas sio | tomado | objeto a amigos
sicon llave | medida | sulado ha sido el
ya que esta | scomo | por que mismo
tiende a poner | se come desde
dispararse a | almoha | todo.romp | hace
la calle sive | dones, | g todoy mucho
puertas modific | se hace tiempo.
abiertas. arla dafio.
cama.
Como
también
dormir
junto a
la
pacient
e
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En Solo en La
Distribucién | Somosla | Al tener Le cedi todos una construcci
de las tareas | mamay el | una hija parte del los situacion | énde la
de cuidado papalos | con lote de mi casos | participa | vivienda
entre los que discapacid | casa a mi hay de los de una
miembros de | realizamo | ad la hija mayor | mamas | cuidados | delas
la familia. s las mama para que se | acargo | el hermanas
tareas de | trabaja construya de los padre.ya como un
cuidado menos su casita cuidado | que forma | plan a
yaque horas, para que Syho parte de la | futuro
tenemos | pero sigue | me ayude a | permite | amilia para que
hijas sus tareas | cuidarasu | hque cosaque | estase
grandes enlacasa | hermana los no pasa dedique a
que no y tiene el | cuando herman | < los
conviveny | apoyo de | puedaypor | osu otras 2. cuidados
el su otra si algun dia | otros de su
hermano | hija que la | me pasa extrafio h
que es cuida algo.Pero |s ermana.
mas chico | también es particip
nole por importante | ende
cargamos | momentos | que la los
con asu paciente cuidado
ninguna hermanay | asista a s
tarea. también le | alguna esepto
ayuda con | institucion algunos
los para que momen
quehacere | este con tos que
s otras no les
doméstico | personasy | quede
syaque | lacuiden otra
la también que.
paciente para poder | pedir
no esta en | descansar | ayuda.
condicione | yn poco.
s de hacer
nada por
que esta
mas
propensa
a tener un
accidente
domestico
como
quemarse
0 por sus
emocione
s
convulsion
ar.
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Cambios que | Nuncala Para su He dejado En El dejar de | Dormir
han tenido dejamos mama de vivir para | ambas | lado sus con las
que realizar sola y nos | este tipo que viva ella | situacio | propias pacientes
los turnamos | de y disfrute lo | nes han | vidas para | cuando
integrantes para pacientes | poco que dejado | cuidar de podrian
de la familia cuidarla, tienen un entiende de lado | ellas, pero | optar con
que se no promedio lo que en descansa
salimos a | menor de sienten | algunas r solas es
encargan de o : X i
esa ningun vida por lo como situacione | algo que
bilid lado, no que ella sus S se paga | empezaro
responsabiii tenemos dice “Un necesid | tantopara | na
ad. vida dia me ades cuidarlas realizar
practicam | VOy @ amoros | sifuerade | estas
ente levantar y as. extrema cuidadora
iexclama nc; la voy Sl(?ndo necesfad, s por
la mama! | @ ’en“er ast | comonay | miedo a
mas “es también | otra
g . que les
por ahi parael | paciente
que se matrim | que paga p;else
siente onio para que algo.
impulsada que la
para que esta en | higienicen
cada dia un ya que
sea el periodo | ella, la
mejor, que dificil cuidadora
este en por tener
ba?fada,d cuanto | ghora un
peO:JEa a a lsu . | problema
Y relacion | 4o <ajud
que se no puede
dedica .
realizar
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mas esa tarea.
tiempo a Pero otra
sus no lo ve
cuidados asi por lo
personale que si de
S yaque cambios
siente que hablamos
sera
juzgada es que
sin la esta mas
paciente Con.Ia
no esta en paciente
condicione ya que
s de esta
higiene y jubilada 'y
otra cosa se dedica
que ve es puray
que sila exclusiva
ven mente a
higienizad cuidarla.
aella se
sentira
mejor.
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Influencia en
las relaciones
familiares.
Influyen No no No hay En 2delas3 | Hayuna
mucho en | influyen ya | cambios en | ninguno | familias de las
las que las de los que tomo | familias
relaciones | siempre relaciones casos como que si
familiares | hasidola | yaqueesla | esta muestra bien
ya que mimada, mas situacié | para este | fisicament
muchas siempre mimada por | n ha proyecto € no esta
veces por | hantenido | sus produci | no tienen su padre
cansancio | libre hermanos do la figura el si envia
mental o albedrioa | que la cambio | paterna y ha
fisico me eleccion adoranyla | senlas | presente enviado el
quejo de de saliry quieren relacion | fisicament | dinero
como el de que su | muchisimo | es e, ylaque | que
papa hermana y le llevan familiar | lo tiene correspon
realiza también todas las es ya cumple n de para
algunas con sus mafas. que en | papel los
tareas, amistades todas fundament | cuidados
pero y su las alyes dela
después | mama familias | muy paciente,
reflexiono | también se vive | apreciada | pero
y pienso tiene la un por la nunca
por lo libertad de clima paciente mas la
menos invitar a muy ya quelo | visito
esta sus tranquil | llama si el | cosa que
presente amigas a oyal estay el ocurrio
para su cenary haber | amorque | desde
hija y antes la pasado |elle que ella
hace las | paciente los trasmite era muy
cosas tenia a afos el | es chica.

74




<~ UNCUYO FCPyS > 2025
T UNIVERSIDAD EACULTAD DE CIENCIAS. ANO DE FOMENTO Y DIVULGACION
- NACIONAL DE CUYO POLITICAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR
como sus caos demostrad
puede. amistades que o,
las cuales puede
eran haber
recibidas ocasion
en su ado
casay esta
pasaban situacio
mas nya
tiempo esta
con ella supera
cosa que do.
por
haberse
casado y
hecho su
vida no se
juntan
como
antes.
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Emociones
que genera Lamadre | Cuandola | Si, perome | Los Enunode | Loquese
esta dice se paciente trago las cuidado | los casos | ve es que
actividad. nos fue la | cumplié emociones, | res solo estan | ya han
vidaalos | 18afosy | ora...... sie | estan tranquilos | tomado a
dos y que | tuvo una nto que la desbor | gntre estas
za_n . gran e he dados comillas si | €mocione
€jado convuision sobreprotegi yaque |5 paciente S como
todo por la mama han propias
o ; do. . esta con el
esta hija. se dio dejado ¢ de su
Se siente | cuenta ylo ° rz q vida,
frustrada, | que tenia dejan cuildador. | estan
dolida, de | una hija todo En otrp Sl | resignado
todo un con por la paciente | s a vivir
poco, discapacid estas estaenla | asipero
siente ad y fue pacient | institucion | lo bueno
cansancio | dificil es. yenla es que no
mental afrontarlo lloran, | otra han
dice... ya que buscan | situacion cerrado
quiero siempre momen | siestaa | SUS
dormiry se la trato tos su vista ya pue_rt_as a
:"0 como una para que esta recibir
evantarm : amigos o
.| persona desaho | tima se 9
e por ahi normal, en garsey | o ole alguien
estoy muy | cuanto a Si que se
nerviosa escapary
Y | los pueden ponga en
mi hijo . se hace
cuidados y se dafio su lugar.
menor me |a juntan
hace ver educacion con porgue no
que su ya que amigos entiende.
herr_nanal mas de €n sus
no tiene la
culpa de una vez la casas
su P retoo le pa:ja
. dio un poder
condicion, . recibir
. cachetén
considero ayuda.
porque
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e ese estaba
momento | fumando,
muy pero es
importante | dificil
ese apoyo | (alude la
y los mama)
abrazos Algo de lo
de mis que me
hijos. entristece
Al padre es pensar
también le | que no
han tendra un
generado | abrazo
emocione | quizas de
s por un hombre
ejemplo que la
no queria | quiera......
salir con .
su hija por | Cuenta
comolos | yna
miraban y | anécdota
se ponia Jla
muy maly | paciente
terminaba | |g dice a
peleando | sy mama
con la ,Qué
gente pensarias
cosaque | sjte digo
ya ha que tengo
superado novio, que
me voy a
casary
que
quizas te
dé un
nieto? La
madre con
los ojos
cada vez
mas
abiertos
contesta
GLORIA A
DIOS
sabiendo
que
producto
de su
discapacid
ad no
puede
porque
sus
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6rganos
son
infantiles y
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el saber
que no
podra
llevar una
vida
normal ni
ella ni yo
(su mama)
la madre
por
decision
propia no
se dara
ese
tiempo. La
madre
cuidadora
siente que
no puede
llenar sus
expectativ
asyque
ha hecho
la labor de
madre y
padre a la
vez. Otra
cosa que
la pone
mal es
cuando la
salud de
la
paciente
se
complica
le da un
bajon a la
madre,
pero si se
entera que
no es
producto
de los
cuidados
sino
porque
esta ha
fumado,
es alli
cuando
siente
calma. Y
culmina

79




f~~: UNCUYO FCPyS » 2025

5 UNIVERSIDAD EACULTAD DE CIENCIAS. ANO DE FOMENTO Y DIVULGACION
¥ NACIONAL DE cuYo AR DE LA INVESTIGACION NUCLEAR

diciendo
la madre
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que, si
algun dia
le pasara
algo, pero
sabiendo
que lo dio
todo de su
parte se
sentiria
aun asi
satisfecha.
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Distribucion Si solo
del tiempo pienso en | Parala Todo el Todos Solo una Algunas
considerando | lastareas | mama el tiempo que | dedican | de las ven el
otras de tiempo tengoselo | €l cuidadora | tema de
actividades. | cuidadoy | oo dedico a tiempo | sacudea | tratamient
:iglir;?:s limitado ya | ella. a ellas fo'r%'ss'a o con
se que ha yen ne salud
' tenido que raras actividad mental |
priorizan dei oportun | fuera de
sin ejar que . hay otras
idades | |os
contempla | atender se las _ que lo
r el tiempo | Pacientes ingenia cuidados. | 1ealizaron
para como n para enun
nosotros | hacer su poder principio
ya que propia disfruta ya que
nunca vida para r, eran
paramos cuidar a ninguno jovencitos
por que la | su hija. asiste a y debian
paciente reunion aceptar
requiere es que
que la familiar tenian
cuidemos es,yen una hija
como si rara con
fuera un vez se discapaci
bebe. hacen dad.
ver con
el
medico
ya que
se
dejan
mucho
de lado
por
ellas.
Asi
como
otras
activida
des no
realizan
ninguna
mas
que el
trabajo.
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Las Es uy Las
complicacion | dificil pero | actividade | Decidi Enlas | Solouno | Algunos
es de no es s sociales | mantenerm | 3 de los han
mantener imposible | la madre e alejada de | situacio | casos no | optado
actividades sielotro | lasdeja | |54 nesno |lohaceya | por
sociales fuera | cuidador p?ra algun personas ha.n ) que todas distribuirs
de la casa. accede a dlartt_an | por que se | Prioriza | las e esas
quedarse g? cutar, portan mal y do actividade | reyniones
. go manten | g
mientras programa | NO or ~ o por
unosale | 45 algo comprenden | _ o ido pllanlflhcada pagar en
ya seaa que es que des slas hace | 5508
trabajaro | muy necesito sociale | €ONla muy
ajuntarse | organizad | apoyoyno |sya paciente necesario
conalgin |oyporlo | mas quees | Yadque s para
amigo. general o | problemas. | muy estano se | realizar
realizan acotado | comporta | reynjones
ensu el porque no | familiares
casa para circulo | entiende. o con
poder de amigos.
compartir amistad
un ratito es que
con la pueden
paciente y compre
luego nder su
cuando realidad
esta esta
descansa
ndo la
madre
cuidadora
se podria
decir que
se pone al
dia con
sus
invitados
(charlas,
mates
etc.)
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Aestas | Hay una Es
Las Con No se si la alturas | sola de las | admirable
Comprensiéon | personas | respectoa | gente las 'y | cuidadora como la
de otras comprend | los comprende, | 108 squeha | cuidadora
personas al enyme | pacientes | pero no cuidado | gejado que
momento de | ayudan en | que ha puedo salir | 'S definitivam | decidié no
.. . tienen socializar
condicionar las tareas | tenido que | por que bien ent-e de con otros
salidas de_ dejar de siempre es plasma salir a fuera de
cuidado, lado por conellay do lo recrearse | o
es decir una ellaen el que sola por entorno
que lo eleccion horario de la | quieren | estar al familiar lo
entienden | de vida, comidase | hacery | cuidado bien que
y porahi | eneste porta mal si de su hija. | ha
consigo caso, la por que no quieren organizad
juntarme cuidadora, | entiende le | saliro o
en el la madre agarra el
centro o esta plato a los noy actividade
enun teniendo demas hace | con sen el
lugar problemas | lio y eso quienes hogar que
neutral de salud quizds nolo | - Es contempl
para | porlo que | ven bienlas | decir eel
compartir | yecide otras que cuidado
con estar con | personas. tienen de su hija
amigasy | | hija. bien , €s decir
poder selecci el
conseguir onados condicion
que me SuS ar los
escuchen espacios
me hace g;upos para
gﬁ%:{')ean' amigos priorizar
también o que no
sale familiar haga
cuando es con dafoy
puede con los que poder
amigos. se dedicarse
juntan. asu
jardin que
es algo
que le
encanta.
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En En el caso | Algo para
todos dela recalcar
los cuidadora | €s que si
casos mas lo
Ios: grande nombram
cuidado que ya 0S como
Impacto i
p cto res goza de |mpac':to.
econémico nunca su econdmic
que han Somos Algo fuera | Cuando han jubilacion | © no
generado dos deloque | empezo con | dejado podra
las tareas de | trabajador | puede esta dznerar visualizarl
cuidado en el | esdesde | sobresalir | patologia g o asiya
grupo muy de sus me sus que en
familiar. jovenes gastos es | ayudaban INngreso todas las
ya que que paga | mis hijjasa | SPara L
. ; . | llevar a situacione
siempre auna cuidarla asi
, cabo s esto no
nos ha persona yo salia a |
costado paraque | trabajary a esta oven
conseguir | lavengaa | ¢, padre tarea y como
las cosas | higienizar, - prioriza algo
siempre le ti
que pero en exiai que nen negativo,
hemos realidad lo m g'q | primera sino que
querido que mas € pasela instanci han
. ; cuota de .
asi que no | impacta al di a todo seguido
tenemos | bolsillo es |ner’(7 ya lo que generand
problema |la | QUEEINOS o it O sus
de medicacio deJO cuando ingresos
, ella era an las '
trabajar nque . erson
r muchas chica. P
pare. veces no as con
todos los cidad.
gastos otorga la
obra
que se social,
necesitan. | pero al ser
esta
fundament
alla
compra.
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Consideracioé Los Al poseer | Unade
n de los Loquela | Avecessi | Siempre me | ingreso | diferentes | las
ingresos paciente yaveces | lashe s que coberturas | cuidadora
econdémicos necesite no ya que | arreglado reciben | de salud s acude a
para cubrir para tener | 10s sola y he los podemos | colegas
con las unavida | Medicame | contado con | distribu | 4oqir que | Profesion
necesidades | digna ntos que | el aporte del | yende | (o ales de la
que demanda | nosotros | consume | padre, pero la mejor | yitorencia | Salud: ya
tener un SUS esta nada extra. mr?onr?zr: n los sea para
miembro con | padres lo | Paciente 2do recursos, umnuaest a
discapacidad. | consegui | SON de queno | Perosele | medica
mos con | alto costo. les sumaque | yna
trabajo. haga cada receta o
falta cuidadora | alguna
nadaa | selas intercons
las ingenia ulta
person | para desviando
ascon | obtenerlo |la
discapa | que cada | burocraci
cidad una aque se
necesita. daen
algunas
obras
sociales
Hay una
Los situacion
Estrategias Desde Si A estas Dentro | cuidadore | €n
para afrontar | amoldar | hablamos | alturas me | detodo | Sen particular
retos diarios. | su de las ingenio | cada alguno de | donde
habitacién | estrategia | usolasilla | unade | los casos hay que
y cada sesvivir | deruedas, |las pueden estar mas
una de eldiaa si tengo que | familias | dejarlas al
sus cosas | dia en salirpago si | ya solas pendiente
que cuanto a se puede un | tienen siempre dela
utilizamos | su animo, | Remis. Para | organiz | acondicion | persona
para que por entretenerla | adasu | ando el con
no se ejemplo, si | le pongo los | vida lugar y discapaci
caiga o quiere dibujitos en | cotidian | gegicarse | dad por
golpee, asistrala |lateleyasi |ay alas que se
nes giua?i:riluenet los Y los | hogar, que | de
, : involucra manera
mantener | eynose hermanos cuidado : ;
todo queda, su | meayudan |shan | @ restode inconscie
o . la familia. | nte ya
limpio hermana cuando mejora
ventilado, | leotorga | pueden. do por que se
pagaren | los experie saca los
algin cuidados, ncia. panales y
momento también ;omlenza
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alguien asiste una ensuciar
que la sefora a todo,
cuide para | bafarla cosa que
asistir al todos los los tiene
meédicoo | diasyla agotados
alguna madre que
reunién tiene
familiar. menos
horas de
trabajo por
esta
condicién
no la
dejan
nunca
solay
siempre
hay
alguien.
Actividades Desde Juntars | Solo una Con
que El solo una charla Cualquier e con que no respecto
consideres hecho de | hasta el actividad no | amigos | decide a terapias
buenas para | juntarme | abordaje | me deja les salir lo que | ya las
cargar con psicologic | tranquila, parece | |e carga realizaron
energias. amigasy | ©leha siempre una energias | enun
que me sido de pienso en buena | oo principio y
esrﬁg(’he” gii?igad 5 |ellayque :)eaiglca dedicarse | hoy ya
éermitan osta este bien. cargar | 2 s(;{ ellgeln lo
desahogar | madre energia | Jardin- e
me me para s lo que ace bien
gratificay | cargar implica aellosya
puedo energia llorar, sus hijas
cargar también le desaho con _
energias. | gustaria ?;’rrsfy g;ascci:apam
practlF:?r sentirse
natacpn, cémodo
pero aun s sin
no lo que los
puefje juzguen
realizar.
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Apoyo El Una de las | Es en otro
indispensable | Es mas Contarde | Yaenla apoyo cuidadora | de los
para realizar que buena manera que | dela s solo se casos que
estas tareas. | indispens | saludyde | me manejo | familia | conforma | los
able el su hijaen | aestas y los con el cuidadore
apoyode | |g medida | alturas yo amigos | gpoyode | s no
ambos 1oy | Que esta mde hte ido ”l‘las g | sus hijos | quieren
progenitor |, o4 adaptando a | allegad | ;4 |og involucrar
es ya que ella. Y el os es .
para esa - que a nadie y
entre apoyo de indispe
madre es B cuentayle | solo
nosotros 3 mis hijos es | Nsable q h
realizamo | Masaue | o -\ mental | paralos | @yudan acerse
| suficiente. . idado | siempre cargo
sla también. Cuidado
actividad | Yaque el res que Io. ellos.
de resto de necesita.
su familia
cuidado, tiene
pero es actividade
muy lindo synole
recibir colabora
amigas con esas
que me tareas de
visitan .
cuidado.
porque
me
ayudan un
ratito.

88




f~~: UNCUYO FCPyS > 2025
T UNIVERSIDAD eacu ANO DE FOMENTO Y DIVULGACION
AETF NACIONAL DE CUYO POLMCAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR
Apoyo de la Estas Una de las | Este
comunidad La Muchas Los vecinos | familias | cuidadora | barrio
donde vives. comunida | veces cada uno estan s dice no cuenta
d se como vive su vida | situada | necesitar | con una
muestra | profesiona | yunavez | Senun | delos union
muy ldela que tuvimos | barrio | vecinosy |\ .dinal
solidaria | salud me | una donde | que se que esta
al piden urgencia no | hay quede muy al
muchas | arreglar )
31 omer:jto ayuda ya :Igrgiz |ao person solagpero pendiente
©ayudar, | sea para . as con ! de todo lo
pero curarlos o resolvi solo . hay una e
dentro de ponerles llame a un discapa | enfermera que
estas hay Remis y me | cidad en ese requieren
alguna H or lo . estas
personas .| fuial P barrio a la
. medicacio . famili
mas hospital. que que todos amilias
i nYyaque entre
importante . ; acuden.
s que este barrio vecinos
otras ya t!ene este se
que una tipo de ayudan
enfermera | pacientes y
que vive con compre
en el discapacid nden
barriolos | ady pero es
asiste muchas mas
siempre a | yeces importa
cualquier | requieren nte el
horario de avuda apoyo
como asi y ) intrafa
también miliar
los para
vecinos lograr
nos un
ayudan si clima
ozurre de
| armoni
algo. ayun
buen
pasar
de esas
tareas
Asistencia a A Hay una Una sola
centro de En En el caso | Al tener través | de las de las
salud para muchos de esta cobertura de mi personas cuidadora
manifestar casos se familia de salud yo rol con s solo
necesidades | gsiste poseen yellaes como discapacid | utiliza el
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del grupo para el obra muy sana a | agente | ad que centro de
familiar. llenado de | social pesar de su | sanitari | mas utiliza | salud
algun excepto discapacida | 0 he el centro para la
papel que | su d por lo que | podido | de salud colocacié
lo requiere | hermana | solo acudo | Ser el por que n de las
la menor alos nexo (rjeqlwere vacunas y
paciente, | quien médicos para :ﬁglses lo demas
pero el asiste que la ven cuando | PaNAESy -0
han medicame
grupo para sus por su | ntos entre
familiar en | controles | patologia. necesit | colegas o
I de salud ado MEnsHaM | su obra
gepera ) algo del | ente. Pero X
asiste 9 social.
centro | €M pocas
para sus :
rolos de ocasiones
con salud para su
anuales :
de salud arupe
€ salud. familiar.
A que Acuden | Enlos Desde mi
profesional Asistimos | Solamente | No acuden | porla | otros lugar de
del centro de | por lo al al centro de | edad al | casos agente
salud acuden | generala | ginecolog | salud. médico | vienen a la | sanitario
con mayor |ladra. ovyal clinico | odontdlog | me dio
frecuencia. Clinicaya | glinico. oal |a también lugar a
que es lo servicio | ola poder
que fnasI :ﬁferm ginecdloga | iegar a
reql_Jlerte a onte estas y
paciente. otras
familias
para
poder
ayudar a
cubrir sus
necesidad
es de
salud.

90




<~ UNCUYO FCPyS > 2025
S UNIVERSIDAD ANO DE FOMENTO Y DIVULGACION
AETF NACIONAL DE CUYO POLMCAS ¥ SOCIALES DE LA INVESTIGACION NUCLEAR
Cuando | Conlo Dede mis
han complicad | conocimie
Solicitud de solicita | o que se ntos ya
intervencién doel le ha(;:e Ia por el
de Enel En el caso | He acudido Zee:wcm gS%agof: recorrido
trabajadores | . nccirso | de esta aladela trabaja | s asistir a de la
sociales de estos | madre obra social | gor <U obra carrera
afios si cuidadora | para que social | social se muchas
hemos ha tomado | me ayude yasea | haloarado veces he
acudido a | contacto con los del 9 podido
algun de sus turnos con centro reso’lver a8 | ayudara
trabajador | amigos los médicos | ge través del | ogiag
social, ya | profesiona | que me salud trabajo en familias
seapara | les.Ella cuesta como red. sin tener
el pedido | considera | conseguir. de que
de alguna quef como otras acudir a
Taueno | ldera st otras
hemos salud ones lo institucion
. que han es
conseguid | ve las obtenid '
oy ellos cosas
nos han desde otro o sin
informado | punto, es proble
sobre el decir un mas
tema. vaso
medio
lleno
como
respuesta
S mas
cerca de
la
solucion.
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Hemos Segun | Solo una Todos los
Experiencia tenido No marca | Me costd refieren | de las cuidadore
con un siempre un trato llegar pero las cuidadora | s
trabajador/ra una buena | con algun | cuando cuidado | s dice no | considera
social reSp‘_J;Sta trabajador | consegul ras haber :\ qt:J? |38
considera | o .ia| ya conectarme | cuando | tenido que | trabajador
son muy ido satisfactorio | gcudido ningun sociales
empaticos . or que esta . . ocupan
al P resolviend ge p?lso en a pedir | trabajador un lugar
5 . ayuda a | social por
momento geast{]e;ves mi lugar y las contar%on fundamen
de me ayudo trabaja | diferentes tal para
resolver | contactos |y monten, doras resolver
algo, se medicos sociale contactos. aquellos
ponen en h inconveni
el |ugar de s an. entes que
los obtenid
. | se van
pacientes, olo qge presentan
de los necesit do
padres y aban, '
son sin
conscient proble
es al mas.
momento
de
acompania
ralas
familias.
Cambios Me Para la A todos | Que las Se deben
que gustaria madre que | Me gustaria | les obras establece
consideras | tenermas | esla que mi hija | gustaria sociales r pautas
importante | tiempo cuidadora | ingrese gozar de | puedan donde as
s para para deberia nuevamente | mayor distribuir personas
aquellos nosotros | estaré auna contencio | 108 con
que cuidan. | 105 papas | mas institucion n  hacia | Mecursos discapaci
porque pulido lo para poder ellos y sin dad no
cuando el roblemas
. delas quedarme | 5 Gejas | P tant tengan
aasiste a | patologias | tranquilay nitanta .
| .| cosas que | procracia | Aueira
a con me animaria u
o ) . L mas les demostrar
institucion | giscapacid | a vivir yo ,
p ad yaque |Paramiy ,
d ; bien es problema
escansar en estos sin
sin tener casos no preocupacio | qué  sus s de salud
ue . Y hijas cada 6
a se mejora, | "eS:
jora, acudan a meses en
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pensar entonces podria tener | los el caso de
que hay ella algun centros estas, las
que recomiend | tiempo para | de dia sin cuales
cambiar | 3 hacerun | descansar | jnconveni son
un pafialo | ¢ u.p. o parasalir | gnte, situacione
que esta perpetuo y sin tz_apta s que no
sucio o que la presion o mejoraran
que se . apuro. Y
puede paciente consideran en el
caer. Es no tgnga doquela tiempo.
decir, queir patologia
necesitam | €@davez | que tiene
os tiempo | @ mi hija no
para demostrar | es
uno... su irreversible

discapacid | La obra

ad que social

sabemos podria ser

que no menos

tiene burocratica

retorno o ala hora de

mejora renovar

generando | ciertas

una condicione

incomodid | S ¥ Que

ad para sigan

poder wgent_es en

trasladarla | € tiempo

a cada q.ue esta

especialist | VIV@

a.
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