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Resumen

Introduccién: Lainclusion social de Personas con Discapacidad (PcD) depende de multiples factores
econdmicos, sociales, politicos y culturales, que afectan su desarrollo social. Uno de los factores
que genera mayor exclusion social, corresponde a las barreras actitudinales que se identifican en
el entorno cercano. Objetivo: Identificar conocimientos, actitudes y practicas de cuidadores pri-
marios, acerca de la discapacidad y el cuidado que ofrecen a las PcD vinculadas a los servicios del
Centro Ambulatorio Gustavo Escallon Cayzedo de la Fundacién Santa Fe de Bogota (CAGEC),
en el municipio de Madrid, Cundinamarca. Materiales y métodos: Investigacion con enfoque
mixto, estudio descriptivo, dirigido a cuidadores de PcD, a quienes se les realizé una entrevista
semiestructurada. El anélisis cuantitativo se realiz6 mediante estadistica descriptiva y el analisis
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cualitativo se realiz6 generando una matriz de categorias establecidas y emergentes. Resultados:
Se evidencian condiciones econémicas y laborales que afectan de manera importante la vida de
los cuidadores, quienes dedican més de 10 horas al dia al cuidado de la PcD, lo que genera en
algunos sintomas del “sindrome del cuidador”. La mayoria de los cuidadores no conocen los de-
rechos y deberes de la poblacion, y aquellos que los conocen lo asocian con el acceso a servicios.
La participacion se asocia con asistencia a ciertas actividades, no desde su nocién politica. Estos
conocimientos se relacionan con las practicas de los cuidadores, que se orientan bajo el modelo
biomédico. Discusion: Al ser estudiadas las condiciones del cuidador desde las barreras, actitudes
y las redes de apoyo, se observa cmo estas afectan su proyecto de vida. A pesar de esta situacion,
las actividades de las entidades publicas y privadas se dirigen a las PcD, por lo que se sugiere la
realizacion de acciones que promuevan la salud del cuidador.

Palabras clave: Discapacidad, cuidadores, personas con discapacidad, discriminacién social, in-
clusion.

Abstract

Introduction: The social inclusion of people with disabilities (PWD), dependent on many economic,
social, political and cultural factors that affect their social development. One factor that generates
greater social exclusion, corresponding to attitudinal barriers identified in the immediate envi-
ronment. Objective: To identify knowledge, attitudes and practices of primary caregivers, about
disability and care they provide to PcD linked to services Outpatient Gustavo Escallon Cayzedo
of Santa Fe de Bogota Foundation (CAGEC), municipality of Madrid, Cundinamarca. Mate-
rial and methods: Research with mixed approach, descriptive study aimed at caregivers of PcD,
whom a semi-structured interview was applied. The quantitative analysis was performed using
descriptive statistics and qualitative analysis was performed by generating an array of established
and emerging categories. Results: economic and labor conditions affecting significantly the lives
of caregivers, who spend more than 10 hours a day to care PcD, resulting in some symptoms
of “caregiver syndrome” are evident. Most caregivers do not know the rights and duties of the
population, and those who know they associate with the access to services. Participation is asso-
ciated with assistance to certain activities, and not from his political notion. These skills relate to
the practices of caregivers which are oriented on the biomedical model. Discussion: Being studied
the conditions of the caregiver barriers, attitudes and support networks, observed how are you
affecting your life project. Despite this, the activities of public and private entities are directed to
the PcD, so the implementation of actions that promote the health of the caregiver is suggested.

Keywords: Disability, carers, people with disabilities, social discrimination, inclusion.

Resumo

A incluséo social de pessoas com deficiéncia (PCD), dependem de muiltiplos fatores econémicos,
sociais, politicos e culturais, que afetam seu desenvolvimento social. Um dos fatores que gera
maior exclusdo social, corresponde a barreiras atitudinais que identificam-se no entorno pré-
ximo. Objetivos: Identificar conhecimentos, atitudes e praticas de cuidadores primarios, acerca
da deficiéncia e o cuidado que oferecem a PCD vinculadas aos servigos do Centro Ambulatério
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Gustavo Escallon Cayzedo da Fundacion Santa Fé de Bogota (CAGEC), municipio de Madrid,
Cundinmarca. Materiais e métodos: pesquisa com enfoque misto, estudo descritivo, dirigido a
cuidadores de PCD, a quem se aplicou uma entrevista semiestruturada. A anélise quantitativa se
realizou mediante estadistica descritiva e a analise qualitativa realizou-se gerando uma matriz
de categorias estabelecidas e emergentes. Resultados: se evidenciam condigdes econdmicas e la-
borais que afetam de maneira importante a vida dos cuidadores, que dedicam mais de 10 horas
no dia ao cuidado da PCD, gerando em alguns sintomas da “sindrome do cuidador”. A maioria
dos cuidadores ndo conhecem os direitos e deveres da populagao, e aqueles que os conhecem o
associam com 0 acesso a servigos. A participagao se associa com assisténcia a certas atividades, e
nao desde sua nogdo politica. Estes conhecimentos se relacionam com as praticas dos cuidadores as
quais orientam-se sob 0 modelo biomédico. Discussdo: ao ser estudadas as condigdes do cuidador
desde as barreiras, atitudes e as redes de apoio, observa-se como estas afetam seu projeto de vida.
Apesar desta situacdo, as atividades das entidades ptiblicas e privadas dirigem-se a PCD, pelo que
se sugere a realizagao de agdes que promovam a sadde do cuidador.

Palavras-chave: Deficiéncia, Cuidadores, pessoas com deficiéncia, discriminaco social, inclusdo.

Introduccion
La inclusion social de las personas con disca-
pacidad es un tema complejo que depende de
la accion integral del Estado, de la voluntad
politica del gobierno central y territorial, de
la pertinencia de la oferta, y la construccion
de politicas ptblicas para mejorar condiciones
de vida, que permitan disminuir el riesgo de
exclusion y de discapacidad. Con el paso del
tiempo, se han identificado diversos grados de
exclusion, relacionados con las condiciones del
entorno, las caracteristicas individuales y las
condiciones sociales en la que se desarrolla la
cotidianidad de las Personas con Discapacidad
(PcD). A pesar de las actividades desarrolladas
contra la exclusion social, persisten barreras
actitudinales y fisicas que les impide participar
en igualdad de condiciones con las demads perso-
nas, en la vida familiar, social y comunitaria (1).
De acuerdo con el Departamento Admi-
nistrativo Nacional de Estadistica (DANE), en
Colombia hay una prevalencia de discapaci-
dad de 6,4 % (2). En el contexto inmediato del
municipio de Madrid (Cundinamarca), existen
cifras referentes a las barreras para el desarro-

llo de actividades cotidianas segtin sus edades.
De las 438 personas del municipio que fueron
caracterizadas en los programas de bienestar
social, el 32 % identifica las actitudes negativas
como rechazo o sobreproteccion por parte de
familiares y cuidadores (3).

Se ha evidenciado que existen factores que
afectan el proceso de inclusion de las personas
con discapacidad, como lo son las barreras ac-
titudinales que pueden existir en las dindmicas
familiares, dicha condicién puede estar rela-
cionada con actitudes basadas en la sobrepro-
teccion, discriminacion, maltrato psicoldgico,
falta de conocimiento sobre la discapacidad,
predisposicion, temor, entre otras (1).

En sus cuatro afios de funcionamiento, el
Centro Ambulatorio Gustavo Escalléon Cay-
zedo —que tiene como propésito fundamental
desarrollar un modelo integral de interven-
cion local en salud, sostenible, innovador y
replicable, fundamentado en la atencion pri-
maria en salud con altos estandares de calidad
y seguridad para el paciente y su familia— ha
evidenciado la importancia de involucrar en
los procesos asistenciales y de autocuidado, no
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solo al usuario sino también a su cuidador, ra-
z6n por la cual decidi6 realizar una alianza con
la Universidad del Rosario para profundizar
acerca de las brechas que tiene el cuidador de
la PcD y de esta manera integrar los procesos
asistenciales con €l para mejorar la integralidad
en su manejo.

A partir de esto, el proyecto se basé en
dos temadticas amplias que brindaron sustento
tedrico al problema anteriormente planteado
y permitieron conocer los sistemas en los cua-
les se desempefia la persona con discapacidad.
Estos fueron la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(c1F) y el Modelo Ecoldgico.

En primer lugar, se encuentra la Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (c1F), en el que se
evidencian tres definiciones que estan conte-
nidas en su titulo. Se habla de funcionamiento
como el término que engloba las funciones, las
estructuras corporales, la capacidad que tiene la
persona de desarrollar actividades y la posibi-
lidad de participacion en la sociedad; también
dentro de esta clasificacion estd el término de
discapacidad, en el cual se encuentran las defi-
ciencias de las funciones y estructuras corpora-
les, la limitacion en la capacidad de desarrollar
una actividad y la restriccion de participar en la
sociedad; finalmente esta el término de salud,
que se interrelaciona con el funcionamiento y
la discapacidad.

La otra tematica utilizada fue el Modelo
Ecoldgico de Bronfenbrenner, que plantea la
formacion del individuo y la calidad de vida
desde una perspectiva mas amplia (sistemas)
y no individual, de esta manera, se puede de-
sarrollar una aproximacion a la participacion
activa de la persona con o sin discapacidad den-
tro de sus contextos y cdmo, por medio de la
influencia de estos sistemas, la persona puede
generar redes de apoyo que permitan su parti-
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cipacién en la sociedad y mejoren su calidad de
vida (4). Uno de los sistemas planteados en el
modelo ecoldgico es el microsistema, este es el
mas cercano a la persona, aporta bases solidas
para crecimiento personal, el cual incluye a la
propia persona, a la familia y personas cerca-
nas a esta; luego esta el mesosistema, el cual le
brinda a la persona la oportunidad de ejercer
un rol en la sociedad, en este sistema se en-
cuentra el trabajo, el colegio, las EPS; posterior
a este se halla el exosistema dentro del cual se
encuentran diferentes mesosistemas, los cuales
influyen en el desempefio de la persona y, por
dltimo, esta el macrosistema, el cual engloba
patrones culturales, sociales, politicos y econé-
micos que influyen directamente en los valores
y creencias del individuo (4).

Al contemplar las consideraciones ante-
riormente mencionadas, se obtiene el com-
portamiento intencional, asi si la actitud y sus
normas son favorables, su control es mayor y
su intension sera mds fuerte (5).

Es por esto que el presente estudio busca
identificar los conocimientos, actitudes y practi-
cas de los cuidadores primarios (apoyo natural)
acerca de la discapacidad y el cuidado que ofre-
cen a personas con discapacidad vinculadas a los
programas y servicios del Centro Ambulatorio
Gustavo Escallon Cayzedo, debido a que su ho-
gar o familia constituyen el primer espacio de
proteccion, y se espera que el individuo encuen-
tre los soportes basicos necesarios que le faciliten
afrontar los retos de la cotidianidad, porque la
familia es el elemento mds cercano a este e in-
fluyen en la toma de las decisiones, lo cual puede
afectar de forma directa la vida del individuo y/o
contribuir con su crecimiento personal y el desa-
rrollo de las oportunidades que se le presentan,
lo que permitira establecer lineamientos para la
transformacion de imaginarios y determinar es-
trategias de intervencion directa e indirecta con
la realizacién de actividades como entrevistas,
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que brinden el apoyo al proceso de inclusién de
personas con discapacidad en el proyecto.

Materiales y métodos

Se realiz6 un estudio transversal, el cual plan-
tea un estudio descriptivo-exploratorio, que
implementé una metodologia mixta para el
andlisis de la informacién. Se identificaron
los conocimientos, actitudes y précticas de los
cuidadores primarios (apoyo natural) de las
personas con discapacidad en el municipio de
Madrid, Cundinamarca, y que participaron en
los programas comunitarios ofrecidos por el
Centro de Vida Sensorial y el Centro Ambu-
latorio Gustavo Escallon Cayzedo. Este estudio
se articula al proyecto de investigacion, “Iden-
tificacion de los factores relacionados con la in-
clusion social de las personas con discapacidad
del municipio de Madrid (Cundinamarca)”.
Los datos fueron recolectados entre agosto y
octubre de 2012.

Poblacion y muestra: Una muestra no pro-
babilistica (intencional) —constituida por 60
cuidadores primarios (apoyo natural) de perso-
nas con discapacidad del municipio de Madrid
(Cundinamarca)— participo en el presente
estudio. Dicha poblacién estuvo vinculada al
proceso de formacion en huertas caseras y a los
programas comunitarios dirigidos a la perso-
nas con discapacidad del Centro Ambulatorio
Gustavo Escallon Cayzedo.

Criterios de inclusion: Cuidadores y cuida-
doras de personas con discapacidad del muni-
cipio de Madrid, Cundinamarca.

* Habitantes permanentes en el municipio.
® Personas con edades entre 18 y 65 afos.

Criterios de exclusién

e Personas que rechacen la participacién o la
firma del consentimiento informado.

e Cuidadores con discapacidad y/o menores

de edad.

Recoleccién y analisis de la informacién

El presente estudio corresponde al primer com-
ponente de un proceso de cooperacién entre
la Fundacion Santa Fe de Bogotd y el Grupo
Ciencias de la Rehabilitacion de la Escuela de
Medicina y Ciencias de la Salud de la Universi-
dad del Rosario. La gestion de la investigacion
incorpord cuatro fases en la ruta metodoldgica:

Fase 1. Recoleccion de datos y construccién
del marco tedrico: Un proceso de mineria de da-
tos fue incorporado para consolidar la informa-
cién de la poblacion con discapacidad, vinculada
a los procesos de formacion de la Fundacion
Santa Fe de Bogota. Dicha informacién fue con-
trastada con los datos obtenidos del Registro de
Caracterizacion y Localizacion de las personas
con discapacidad, propuesto por el DANE.

Paralelamente, se construyé el marco teé-
rico a partir de una bisqueda sistematica de
informacién, con el propésito de obtener evi-
dencia suficiente para construir la definicion
conceptual y operacional de “Conocimientos,
Actitudes y Practicas” de cuidadores con rela-
cién al proceso de inclusion social de las perso-
nas con discapacidad.

Fase 2. A partir del marco tedrico, se cons-
truyd una entrevista semiestructurada, com-
puesta por cinco capitulos, distribuidos de la
siguiente manera:

e Capitulo I. Datos generales de la persona
con discapacidad

e Capitulo II. Datos generales del cuidador

e Capitulo III. Conocimientos

e Capitulo IV. Actitudes

e Capitulo V. Practicas

Para garantizar la validez de apariencia y la
validez de contenido, el instrumento fue some-
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tido a la revision de expertos, quienes sugirie-
ron incorporar cambios en la forma de los ftems
propuestos. Adicionalmente, dos profesionales
entrenadas realizaron entrevistas psicoldgicas
en una poblacion con similares caracteristicas a
la poblacion del estudio, para establecer el nivel
de complejidad en la comprension del item y
determinar el promedio de tiempo empleado
para realizar la entrevista.

Fase 3. Andlisis de datos: El presente estudio
incorpora una metodologia mixta. Se realizé
anélisis univariado para comprobar el compor-
tamiento de datos, en términos de normalidad
e independencia. Se determinaron medidas de
tendencia central, segin la naturaleza de las
variables. Este analisis fue realizado mediante
el empleo del software estadistico sTATA 11,
version para Windows®.

El andlisis cualitativo de la informacién
incorpord el empleo de las categorias plantea-
das como ejes orientadores de las entrevistas,
que permitieron profundizar en el porqué,
para qué y qué de los conocimientos, actitudes
y practicas de los cuidadores primarios. Los
resultados de la entrevista permitieron descri-
bir las categorias que emergen en el discurso
de los sujetos, al emplear una matriz para su
sistematizacion.

Consideraciones éticas: Para el desarrollo
de este estudio, los investigadores consideraron
las especificaciones estipuladas en la Declara-
cién de Helsinki y la Resolucion 8430 de 1993
del Ministerio de Salud de Colombia. En este
sentido, la presente investigacion se cataloga
como investigacion de riesgo minimo, puesto
que se realizaran mediciones de determinantes
de la situacion de discapacidad, sin involucrar
procedimientos de intervencion. Para su desa-
rrollo, se aplicé un consentimiento informado
a toda la poblacidn, previo a la realizacion de
la entrevista semiestructurada. Por otro lado,
la investigacion fue aprobada por el Comité
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de Etica de la Universidad del Rosario y de la
Fundacion Santa fe de Bogota.

Resultados

Para el presente estudio se obtuvo un porcen-
taje de respuesta del 90 %, que corresponde a
54 entrevistas realizadas a cuidadores, 6 cui-
dadores rechazaron participar en el estudio. A
continuacion, se presentan los resultados de
las entrevistas.

Caracteristicas generales de la poblacion:
Las caracteristicas sociodemograficas de la po-
blacién vinculada, indican que el 69 % (n=37)
de los cuidadores tiene edades comprendidas
entre 40 y 65 afios, el 93 % (n = 50) se en-
cuentra afiliado al régimen de seguridad social
en salud y la escolaridad que reportan es baja,
donde el 26 % (n = 14) no tienen escolaridad
y el 46 % (n = 25) tiene primaria incompleta.
El estado civil de los cuidadores corresponde
principalmente a personas casadas 44 % (n =
24) o en unioén libre 24% (n = 13), predomina
el género femenino con el 83 % (n = 47). El
estrato socioecondmico corresponde a personas
de bajos ingresos, y se distribuyen en estrato 1
con 33 % (n =18), estrato 2 con 57 % (n =31)
y estrato 3 con 9% (n =5). E1 76 % de la po-
blacion participante en la investigacion report6
haber realizado labores de cuidador durante 6 o
mas afios. Finalmente, en promedio, el cuidado
se realiza durante 12 horas diarias.

Conocimientos de los cuidadores frente a la
discapacidad: Una de las categorias que fue am-
pliamente abordada durante la entrevista, fue el
conocimiento que presentaban los cuidadores
en relacion con la inclusién social y la condicion
de las personas con discapacidad. La primera
categoria que se indago fue el conocimiento
frente a los derechos y deberes que presentan
las personas con discapacidad, encontrando que
la mayoria dice conocer los derechos, asocidn-
dolos a acceso a servicios de salud y educacion,
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los cuales manifiestan haber sido vulnerados en
un 74 %. Adicionalmente, identifican la igual-
dad como otro derecho vulnerado a partir de
las expresiones de discriminacion y maltrato
en escenarios comunitarios.

En relacién con el conocimiento de deberes,
el 46 % no son reconocidos por los cuidadores.
Una fraccién menor de la poblacion manifiesta
conocer deberes relacionados con la responsa-
bilidad de la persona con discapacidad dentro
labores propias del hogar y actividades de au-
tocuidado. Esta conceptualizacion se limita a
las actividades de la vida diaria, y no integra la
dimension politica propia de la autonomia de
los sujetos, lo que se relaciona con el descono-
cimiento de los cuidadores acerca de los proceso
de participacion social, en donde el 37 % de la
poblacién contestd que no sabe qué es participa-
cién social, y el porcentaje restante la relacioné
con participar en actividades culturales, ludicas
y de la vida diaria.

Dentro de los ejes de indagacion, se conside-
16 el conocimiento de los cuidadores acerca de
los proyectos y programas que ofrece el muni-
cipio de Madrid a la poblacién con discapacidad.
Se encontré que el 65 % de la poblacion si los
conoce, mientras que un 35 %. El 65 % refiere
que los programas, en su mayoria, son oferta-
dos por la Secretaria de Desarrollo Social de la
Alcaldia Municipal, por medio del programa de
atencion integral de las personas con discapa-
cidad. Es importante aclarar que las personas
que dicen no conocer programas, correspon-
den a cuidadores de personas con discapacidad
que asisten a consulta médica y a los servicios
de rehabilitacion del centro ambulatorio de
la Fundacién Santa Fe de Bogotd, quienes no
han tenido un acercamiento a los programas
del municipio.

Por otro lado, al establecer categorias re-
lacionadas con el concepto de discapacidad, se
encontré en el discurso de los cuidadores que

la mayoria plantea que la discapacidad esta re-
lacionada con la dependencia, la enfermedad y
la limitacion fisica para llevar a cabo actividades
de la vida diaria. Muy pocos describen que la
discapacidad estd asociada con la presencia de
capacidades diferentes y barreras sociales. Dos
informantes refieren que la discapacidad, es
cuando “le falta algo” o cuando “algo de ellos
que no es normal” (tabla 1). Estas definiciones,
asu vez, se relacionan con la respuesta dada por
los cuidadores frente a las dificultades que pre-
senta la persona con discapacidad para realizar
una actividad, en la cual el 85 % de la poblacion
contestd que se presentan dificultades (tabla 2),
las cuales en su mayoria estdn relacionadas con
el desplazamiento y la realizacion de activida-
des de la vida diaria, muy pocos relacionaron
dificultades para proceso cognitivos y mentales.

Actitudes de los cuidadores frente a la dis-
capacidad: Al indagar sobre las actitudes que
presentan los cuidadores frente a las PcD, se
encontré que la totalidad de la poblacion pre-
sentd sentimientos de tristeza (44 %), angustia
(13 %) y dolor (7 %) al saber el diagndstico
de la PcD. Sin embargo, al pasar el tiempo, la
mayoria (55 %) se siente bien siendo cuidador.
El 11 % considera que es una gran responsa-
bilidad, el 6 % considera que es normal y el
porcentaje restante siente cansancio, deses-
peracion y necesidad de capacitacion especial
para el trabajo.

Por otro lado, a partir del anélisis del discur-
so de los cuidadores, estos manifiestan que las
PcD tienen muchas habilidades y capacidades,
lo que contrasta con los conocimientos que tie-
nen sobre discapacidad (la cual relacionan con
enfermedad y limitacion), consideran ademads
que son personas normales (“ella no es una
dificultad”), que han permitido que ellos como
cuidadores estén en un proceso de aprendiza-
je constante, por lo que algunos lo ven como
una oportunidad. Son pocos los cuidadores
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Tabla 1. Categorias emergentes relacionadas con los conocimientos de los cuidadores acerca de los derechos y deberes,

y el concepto de discapacidad, 2012

Conocimientos de los cuidadores

Eje indagacion

Discursos

Categorias

;Cuéles deberes conoce
de las personas con
discapacidad?

Tratar de ser lo mas normal, autocuidado
Responsables a pesar de discapacidad

De acuerdo al grado de discapacidad y cumplir con su

responsabilidad

Aceptarse como son

Valores

Bafiarse, arreglar ropa

Tratar de ser lo mas normal, autocuidado

Autocuidado

Autocuidado

Cuidado de alimentacion, colabore en la casa,

responsabilida

Ayudar a organizar la casa, su cuarto

Asociarse con las personas, habitos de la casa, familia

Responsabilidad en la ejecucion de las
AVD

;Cuales son los derechos
de las personas con
discapacidad?

Salud, derechos que son violados

Salud, prioridad para ellos

Doble subsidio, atencion prioritaria

Atencion medica

Salud

Como los de cualquiera, alimentacion , vivienda

Igualdad, cosas adecuadas, buen trato, no

discriminacion

Igual que los demas

Igualdad

Vida digna, salud, educacion

Salud, educacion desarrollo personal

Salud, educacion, respeto

Educacion, ser tratados como personas especiales

Educacion

Para usted, ;Qué
significa discapacidad?

“No puede valerse por si solo”

Necesita una persona apoyo para que la ayude

Dependiente de aBC

Un problema de mente, depende dela enfermedad

que tenga la persona

Una persona enferma

Enfermedad

“No se puede defender sola una persona, simbolo de
discriminacion por parte del entorno”

Personas con barreras sociales

“No es igual que los demas, no tiene las mismas
capacidades para defenderse y desenvolverse solo”

“Algo de ellos que no es normal”

Capacidades diferentes

Que le falta algo

Totalmente fisica, que tengan que hacerles todo

Limitacion que tiene la persona para desarrollarse al

100% a nivel fisico y mental

Limitacion fisica

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 2. Categorias emergentes relacionadas con las actitudes de los cuidadores acerca de la discapacidad y la PCD, 2012

Eje indagacion Discursos Categorias
Ella no es una dificultad
Normal
Es una persona nomal
Que como sera la vida de el mas adelante
Que debo estar pendiente de ella en todo momento por todos Carga-
los abusos que he escuchado en los nifios especiales preocupacion
Sacarla adelante, que aprenda a desenvolverse sola
Que se pueda rhb para que mejore en sus actividades, es
;Qué piensa usted sobre la persona inteligente, obedece ordenes
con discapacidad a su cargo? Caracteriza

Habilidades manuales, es inteligente
sus fortalezas

Inteligente, se relaciona bien con compafieros, respetuoso, no
es agresivo

Que ha sido de gran experiencia, le ensefian etapas
inimaginables

La admiro mucho, porque se supera en muchas cosas, es super ~ Aprendizaje
pila

Que tengo que aprender de ella, me ensefia mucho

No ha afectado en nada las actividades cotidianas

No ha afectado porque la labor que desempenia le permite

cuidarlo todo el tiempo No ha afectado

En nada

Por el trabajo no podia cuidarlo bien

Afecta porque no puede trabajar
Desde que asumio ser cuidador,
;Cémo ha afectado esto sus
actividades cotidianas?

Actividad
laboral

Terrble por que no puede trabajar, reuniones de ningun tipo
porque la hace quedar mal

Fue dificil porque fue una dedicacion completa e impidio un
desarrollo laboral

Uno no tiene tiempo para uno

No tiene tiempo para otras cosas Tiempo

Me quedo cohibida para salir personal

Afecto mis salidas al parque no puedo hacerlo, pero lo acepto

Fuente: Elaboracion propia.

que piensan en cdmo sera la vida de las Pcp,
considerando condiciones de carga para ellos y
de preocupacion por la falta de independencia
(tabla 3).

Por tltimo, frente a qué tanto se ha afectado
la vida del cuidador desde que asumid su labor,
la mayoria de los cuidadores considera que se
ve afectada, principalmente para continuar tra-

bajando y dedicar tiempo para sus actividades
personales. Ellos comentan algunas situacio-
nes como: “terrible por que no puedo trabajar,
porque puedo quedar mal”; “fue dificil porque
fue una dedicacion completa e impidié mi de-
sarrollo laboral”. Igualmente, en relacién con el
tiempo personal comentan: “afectd mis salidas
al parque, no puedo hacerlo, pero lo acepto”,
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Tabla 3. Categorias emergentes relacionadas con las prdcticas de los cuidadores acerca de la discapacidad y la PCD, 2012

Eje indagacion

Discursos

Categorias

;Por qué usted permite o no que la

persona con discapacidad participe

en actividades o programas comu-
nitarios?

Porque les ensefian cosas nuevas

Quiero que cambie de ambiente y aprenda

Aprendizaje

Para que socialice, es timido peto no le gusta
Capacidad de sentirse sociable

Porque a el le gusta integrarse

Inclusion

Para que no se sientan inutiles
Adquiere responsabilidad
Esta con la comunidad, no se siente sola

Se siente acompaﬁado, mejor influencia, sentirse activo,
importante

Autoestima

No me gusta, porque los muchachos no son buenos en el
barrio

No se defiende sola y me toca acompafiarla

Sino estoy con ella no

Temor de peligro

Porque no participo en las actividades comunitarias

El no desea participar

Poco interes

No hay

No tiene conocimiento

No hay conoci-

;En qué actividades o programas
comunitarios ha participado la per-
sona con discapacidad a su cargo?

No entiende, no hay una persona que las dirijan miento
No conoce programas
Centro de vida sensorial
Fundaciones

Cursos piscina, huertas caseras, fundacion donde se en-
cuentra

Pil- programa de insercion laboral
Hidroterapia y ciclorruta para silla de ruedas
Hidroterapia
Fides olimpiadas, huertas caseras
En la casa de la cultura del municipio

Hacer bolsas, traperos, recojedores del colegio

Proyectos publicos

;Qué capacitaciones ha recibido pa-
ra mejorar el manejo que usted le
ofrece a la persona con discapacidad
a su cargo?

Ninguna
No ha recibido, solo recomendaciones
No ha recibido

No ha recibido

Orientacion de como relacionarse y educar al hijo
CHARLAS DE EDUCACION y APOYO

Educacion de la dis-

Entender la discapacidad, y lograr independencia capacidad
Talleres del centro de vida sensorial
No ha recibido, recibe solo recomendaciones por la psi-
cologa Recomendaciones
Por parte de la fisioterapia y el doctor por personal de la
salud

Cuando hacen las terapias, lo que les ensefias lo hacen en
la casa

Fuente: Elaboracion propia.
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esto ultimo relacionado con la percepcion que
tienen frente a ser cuidador, en donde se evi-
dencia aceptacion; “uno no tiene tiempo para
uno” (tabla 2).

Prdcticas de los cuidadores relacionadas con
la discapacidad: Dentro de las practicas que lle-
van a cabo los cuidadores, se evidencia relacion
con las actitudes y los conocimientos. Es asi co-
mo en relacion con las actitudes, los cuidadores,
quienes en su mayoria asumen como normal o
bien su labor como cuidador, en un 88 % realiza
acciones de ayuda, apoyo y colaboracién para
la poblacion con discapacidad en general. Por
su parte, en relacion con los conocimientos, de-
bido al poco conocimiento frente a programas
y proyectos, asi como la necesidad de capacita-
cion, el 84 % de los cuidadores no implementa
acciones que favorezca a la poblacién con dis-
capacidad y el 57 % no asiste con frecuencia a
talleres a los que son convocados, lo que afecta
reciprocamente tanto los conocimientos como
las practicas.

Otros hallazgos que explican por qué los
cuidadores no permiten o no promueven la
participacion de las PCD en programas y ac-
tividades estan relacionados con el temor al
peligro que expresan los cuidadores (“no me
gusta, porque los muchachos no son buenos en
el barrio”), temor que se relaciona con el dafo y
la discriminacion que pueden recibir las PcD de
la comunidad; igualmente manifestaron poco
interés, el cual estd relacionado con desconoci-
miento. No obstante, la mayoria de cuidadores
consideran que la participacion de las PcD en
programas comunitarios puede favorecer su
aprendizaje, mejorar su autoestima y potenciar
la inclusion social (tabla 2).

Aquellos cuidadores que han participado
junto con las PcD en actividades, comentan
que las actividades provienen tanto del sector
privado, por medio de fundaciones presentes
en el municipio, como del sector ptblico, repre-

sentado por los colegios y los programas de la
Alcaldia Municipal.

En relacion con las capacitaciones que han
recibido los cuidadores, aquellos que recibieron
capacitacion comentan que se han enfocado en
el manejo de la condicion de salud de las Pcp, y
son dirigidas por profesionales de la salud. No
comentan haber recibido capacitaciones que
permitan favorecer la inclusion y la participa-
cién social de las Pcp, lo que mantiene el para-
digma biomédico de la discapacidad, el cual fue
expresado por los cuidadores en sus discursos.

Discusion

A partir de los resultados obtenidos del didlogo
con los cuidadores, fue posible reconocer cémo
el ciclo de pobreza - discapacidad se mantiene,
el cual se prolonga e influye de manera impor-
tante a la persona con discapacidad, su familiar
y entorno cercano. En el presente estudio se
evidencia que los cuidadores dedican la ma-
yoria del tiempo al cuidado de su familiar y
no pueden ingresar al mundo laboral, lo cual
limita el desarrollo de su proyecto de vida.
Estos resultados se relacionan con los datos
obtenidos a partir del informe mundial sobre
la discapacidad del 2011, en donde sefalan que
la discapacidad afecta de manera desproporcio-
nada a las poblaciones vulnerables (6).

“Los resultados de la Encuesta Mundial de
Salud indican que la prevalencia de la discapa-
cidad es mayor en los paises de ingresos bajos
que en los paises de ingresos més elevados. Las
personas en el quintil mas pobre, las mujeres
y los ancianos también presentan una mayor
prevalencia de la discapacidad. Las personas
con pocos ingresos, sin trabajo o con poca for-
macion académica tienen mayor riesgo de dis-
capacidad” (6).

Estos resultados se asocian, en el presente
estudio, con las condiciones de ruralidad de la
poblacion, en donde los modos de produccion
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determinan las prioridades de ocupacién y edu-
cacion de la poblacion. Por esto, se observa que
la mayoria de la poblacion presenta un nivel
educativo bajo, asociado inicialmente con las
ofertas de trabajo presentes en el municipio, las
cuales estan relacionadas con la vinculacién a
la empresa privada que requiere mano de obra
para la ejecucion de actividades propias de la
agricultura. No obstante, es necesario aclarar
que en los dltimos afos las industrias y la em-
pleabilidad generada por empresas que requiere
de mano de obra tecnificada ha aumentado.

Lo anterior sugiere la presencia de las
caracteristicas propias del sindrome del cui-
dador, el cual no establece relaciones tinica-
mente con los signos fisicos y mentales que
puede presentar, sino que ademas considera
la carga a la que esta expuesto y que puede
generar altos costos econdmicos, ademads
de falta de oportunidades laborales (7, 8).

En relacion con las actitudes y sentires
de los cuidadores acerca de la personas con
discapacidad y el rol que asumieron, en su
mayoria por mds de 10 afios, se evidencia
que algunos se sienten cansados y desespe-
rados, el cual se constituye en otro indica-
dor que sugiere la presencia del sindrome
del cuidador, expresado en sentimientos de
carga, estrés y tristeza (7). No obstante, es
importante resaltar que la mayoria de cui-
dadores entrevistados manifestaron capaci-
dad de afrontamiento, lo que ha permitido
que esta experiencia sea considerada una
oportunidad de aprendizaje. Es probable, de
acuerdo con un estudio realizado por Ha-
yas, Lopez y Calvete, que esto favorezca la
aceptacion frente a la condicion de la perso-
na con discapacidad, ya que del complejo de
secuelas de la persona, las mas destructivas
y que mejor predicen el ajuste emocional
de los cuidadores son los cambios conduc-
tuales y cognitivos (9).
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Segtin Verdugo, el deterioro residual de un
miembro de la familia y la dependencia que esto
genera, altera permanentemente la estructura
familiar, y genera cambios de roles, el uso del
tiempo, los intereses personales, las metas y su
calidad de vida (10, 11). Esto se relaciona con
los hallazgos del presente estudio, en donde los
cuidadores consideran que el tiempo para ellos,
para las actividades personales y laborales, se
ve afectado por el tiempo que dedican al cuida-
do de la persona con discapacidad. En relacion
con estos hallazgos, no se puede olvidar que
desde la perspectiva comunitaria, los apoyos
sociales son las redes significativas que, segin
Bonnet, actdan como elemento fundamental
para el complemento de las intervenciones y se
consideran como un conjunto de personas que
van construyendo redes de apoyo en aspectos
afectivos, econdmicos y sociales (10).

En relacién con los conocimientos de los
cuidadores, se evidencia que la mayoria no co-
noce los derechos y los deberes de la poblacion
con discapacidad, lo anterior se evidencia en la
poca formacién politica y ciudadana, que afecta
los procesos de participacion social e incidencia
politica. Estos hallazgos se relacionan con los
resultados del registro de caracterizacién y lo-
calizacion de 2005, en el que se reportaron bajos
niveles de participacion, con serias restricciones
en la inclusion educativa, laboral y social, lo que
afecta la calidad de vida y el ejercicio de la ciuda-
dania de la poblacion (12, 13). En los discursos,
relacionados con los derechos se evidencié que
uno de los que mads se exige es la salud. Segtn
un estudio realizado por la Fundacion Salda-
rriaga Concha, la poblacion con discapacidad es
la que presenta mayores barreras de acceso a la
prestacion de servicios de salud. Dicho estudio
concluye que las caracteristicas de calidad, ca-
lidez en el trato y las intervenciones integrales
son las que mas se demandan (14). Por lo que,
el 5% de las personas reciben un proceso de
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rehabilitacion integral, el 53 % de los tipos de
rehabilitacion ordenados son medicamentos, y
no son consideradas otras acciones y servicios
para satisfacer las necesidades en salud (15).

Por otro lado, respecto del concepto de disca-
pacidad, la mayoria lo relaciona con dependencia
para realizar actividades bdsicas cotidianas, ya
que no poseen las mismas capacidades que los
demas. Lo anterior se relaciona con una vision
centrada en la limitacion fisica de la persona, es-
pecificamente desde un modelo médico (15). Es-
tos hallazgos permiten observar cémo el modelo
biomédico de la discapacidad continta siendo
predominante en los imaginarios de las personas
que estén alrededor de la poblacion, lo que podria
afectar los procesos de inclusion social.

Finalmente, con relacion a las practicas, el
85 % (45 cuidadores) permiten que las PcD
realicen actividades solas, porque consideran
que generan independencia al aprender c6mo
se hacen las cosas por si mismas, y porque con-
sideran que tienen el potencial para hacerlas.
Para quienes tienen practicas que restringen
la participacion, este comportamiento obedece
al temor por peligros como caidas o cualquier
situacion en la cual la persona con discapacidad
o el familiar pueda hacerse o hacerle dafo.

Un elemento fundamental a tener en cuenta
dentro del presente estudio es que la mayoria de
los cuidadores no han recibido capacitacion para
mejorar el proceso de inclusion social de las Pcp.
Entre aquellos que han recibido, refieren que los
temas de capacitacion se relacionan con el ma-
nejo de la deficiencia y de la limitacion, dirigidos
por profesionales de la salud como psicélogos,
fisioterapeutas, fonoaudi6logos y terapistas ocu-
pacionales, pero no integran temas relacionados
con el componente social de la discapacidad.

A partir de lo anterior, es pertinente consi-
derar como la estrategia de rehabilitacién ba-
sada en que la comunidad, reconozca el papel
de agentes de cambio o agentes comunitarios,

que se encuentran cerca a las personas con dis-
capacidad, como transformadores de sociedad,
pero que requieren de una formacion constante
que asegure la eficacia y el impacto de su par-
ticipacion en los procesos de inclusion social.
Estos elementos deben ser considerados para
establecer un vinculo entre los procesos propios
de la rehabilitacion funcional y las acciones de
base comunitaria, ampliando el abordaje de la
discapacidad, la cual no esta limitada tnica-
mente a la persona, sino que ademas involucra
a la familia, a la comunidad, a la sociedad y a la
cultura en general (16).

Las barreras actitudinales son considera-
das como uno de los elementos que afecta el
proceso de inclusion social. Dichas barreras
fueron reconocidas por Gémez, quien plantea
que “existen miltiples espacios en donde las
personas con discapacidad encuentran barreras
que les impide disfrutar plenamente de sus de-
rechos, un mayor desarrollo, mejor autonomia
y en igualdad de condiciones; en primer lugar
se mencionan los obstdculos que estan presen-
tes en la actitud que hacia ellos manifiestan las
demas personas con respecto a su condicién de
discapacidad, los estereotipos, los prejuicios y
las practicas nocivas afectan en gran manera,
apartan, marginan, excluyen”. Estas actitudes
se relacionan principalmente con la familia,
siendo mds recurrentes aquellas que provie-
nen de las personas que hacen parte del grupo
familiar 37,8 %, le siguen las que perciben por
parte de amigos y compaiieros 19,3 %, por
sus vecinos 18,0 %, funcionarios o empleados
5,4 % y de otras personas 19,4 % (17).

Estas barreras no son percibidas tinicamente
por las personas con discapacidad, también los
cuidadores, cuidadoras y familias perciben barre-
ras actitudinales. De acuerdo con el Proyecto de
Atencién Integral a Personas con Discapacidad,
Familias, Cuidadores y Cuidadoras - Cerrando
Brechas de la Secretaria distrital de Integracion
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social, “una de las razones que explican esta
situacion es la cultura excluyente y segregacio-
nista de la ciudad que pone barreras econdmicas,
sociales, arquitectdnicas, tecnoldgicas, informa-
tivas y actitudinales que excluyen a las Personas
con Discapacidad, sus familias y cuidadores y
cuidadoras”. Por tal razon, esta poblacion sigue
siendo invisibilizada y la ciudadania continta ig-
norando las riquezas del enfoque diferencial (18).
Es por esto que, ante la presencia de ba-
rreras actitudinales e imaginarios negativos
presentes en la comunidad, se hace necesario
aclarar el concepto de inclusion social, siendo
el objetivo final al que se debe llegar con todas
la poblaciones que en algin momento han su-
frido exclusion. Hoy, en el siglo xx1 se habla
de inclusion social desde el término con el que
se identifica la poblacion o personas con diver-
sidad; los términos minusvalia, discapacitado,
retardado, con limitaciones, deficiencia, entre
otros, generados en tiempos pasados, han au-
mentado la exclusion social (19-21).
Consideraciones éticas: Para el desarrollo
de este estudio, los investigadores consideraron
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