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1. Resumen

El presente trabajo aborda la problematica de las necesidades asociadas al envejecimiento de
los cuidadores primarios de personas con discapacidad intelectual que tienen entre 30y 50
afios, en un centro de dia de Vicente Lépez, Provincia de Buenos Aires, durante el periodo
2013/2014.

La discapacidad supone una situacion compleja, cuyo impacto, entre otras cuestiones, puede
afectar no sélo la calidad de vida de la persona sino también la de su familia y la de sus
cuidadores. Esta investigacion buscara comprender cudles son los cuestionamientos,
sentimientos, etc. de aquellas personas que ocupan el rol de cuidar a las personas con
discapacidad en relacion al impacto del envejecimiento. El eje del planteo estara puesto en este
proceso de envejecimiento de los cuidadores sin perder de vista que es a partir de este que
surgen nuevas necesidades en relacion a los cuidados de las personas con discapacidad
intelectual (PCDI)'—también adultas- y en la posibilidad de imaginar y/o planificar esta etapa en

las personas a quienes cuidan.

El disefio metodolégico de esta investigacion tiene un enfoque descriptivo cualitativo cuya
finalidad es describir, comprender e interpretar el significado de la conducta de los cuidadores
asi como estos lo ponen de manifiesto. Como criterios de inclusion de la muestra se consideré
a los cuidadores primarios informales de los adultos con discapacidad intelectual. A través de
sus testimonios se propone explorar las diversas percepciones en torno al cuidado de las PCD,
en especial cuando estos cuidadores son familiares directos, en proceso de envejecimiento.

El hecho de que la poblacién con discapacidad en proceso de envejecimiento vaya en aumento
deriva en la necesidad de que se desarrollen planes de accién para la atencion adecuada y
necesaria en el ambito de la salud y en lo social. Bajo este contexto y debido a las
caracteristicas y cambios asociados al proceso de envejecer, es importante conocer las

' a partir de este punto se utilizara la sigla PCDI para referirse a las personas con discapacidad
intelectual
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necesidades de apoyo que requeriran ser ofertadas a través de los diferentes servicios para

que esta poblacion lleve una vida digna y de calidad.

2. Introduccion

Es posible afirmar que se ha incrementado la expectativa de vida, haciendo que las personas
vivan mas afios y por tanto enfrenten nuevas situaciones, a veces relacionadas con la

discapacidad y la dependencia.

Segun las Estadisticas Sanitarias Mundiales 2014, publicadas por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS, 2014)?, las personas estan viviendo mas afios en todo el mundo. La esperanza
de vida de una nifia nacida en 2012 es de alrededor de 73 afios, mientras que la de un nifio
varén nacido el mismo afio, es de 68 afios. Estas cifras representan seis afios mas que el
promedio mundial de esperanza de vida para un nifio nacido en 1990°.

Para la Argentina la esperanza de vida al nacer h/m (afios, 2012) es de 73/79 y la probabilidad
de morir entre los 15 y los 60 afos, h/m (por 1000 habitantes, 2012) es 152/84.

Algunas de las causas de este fenémeno son: el progreso cientifico y su impacto en las
ciencias de la salud (sobre todo médico), la mayor cobertura de salud en el control de las
enfermedades infecciosas y parasitarias, las vacunas masivas y obligatorias, etc. Pero también
tuvieron gran relevancia, y aun continian teniéndola, el mejoramiento en el nivel de vida, los
cambios en los habitos alimentarios y la expansion de la educacion. En el otro extremo del ciclo
vital, la disminucion de la mortalidad infantil también es producto de la atencion de la salud
materno-infantii mediante acciones que intentan llegar cada vez mas a toda la poblacién.
(CELADE, 2008:18)

Como se indica en el Informe Mundial sobre Discapacidad (OMS, 2011) “Mas de mil millones
de personas viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200

millones experimentan dificultades considerables en su funcionamiento. En los afos futuros, la

2 consultado on line jw‘ttp://vw.wx.who,|nt/mediacentre/nev\/s/reIeases/QO'l4/\/\/01'Ici»health—statisticsAQO’14/831
5/07/14
2 idem http://www.who.int/countries/arg/es/
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discapacidad serd un motivo de preocupacion ain mayor, pues su prevalencia esta

aumentando. Ello se debe a que la poblacion esta envejeciendo y el riesgo de discapacidad es
superior entre los adultos mayores, y también al aumento mundial de enfermedades cronicas
tales como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la

salud mental”.

Todo lo mencionado anteriormente deriva en una mayor existencia de personas con
discapacidad en proceso de envejecimiento, fenomeno que antes no ocurria con la magnitud
que lo hace actualmente. Esta variable esta en interjuego con otra, que es la aparente
disminucion de la internacién como recurso habitual y naturalizado, situaciéon que se pone de
relevancia con la sancién de la Ley N° 26657/10 de Salud Mental.

Se puede plantear un incremento en la poblacion adulta y mayor, con DI, que vive y participa, o
desea hacerlo, de la vida de su comunidad. Esto enfrenta a las familias y a la sociedad en
general con nuevos desafios: responder a una demanda creciente de servicios tendientes a
solucionar las barreras relacionadas con la dependencia, y la propuesta de actividades

significativas renovadas, orientadas a la calidad de vida.

Tal como se sefiala en el Informe Mundial sobre la Discapacidad (op.cit) se presentan “mayores
dificultades a medida que aumenta la edad de los miembros de la familia. Cuando los
progenitores u otros miembros de la familia se encargan de la atencion envejecen y se debilitan
o fallecen, el resto de la familia puede tener dificultades para llenar ese vacio”. La mayor
esperanza de vida de los nifios con discapacidades intelectuales, encefalopatia cronica no
evolutiva o discapacidades multiples permite pensar que a medida que pasan los afos los
progenitores no puedan seguir atendiendo a su familiar con discapacidad. Esta constituye
muchas veces una necesidad no satisfecha oculta ya que es posible que las familias no hayan
solicitado apoyo formal cuando la persona con discapacidad era mas joven y quizas les resulte
dificil solicitar ayuda mas adelante’(OMS, 2011, pag. 159)

A efectos de profundizar en el conocimiento de esta etapa de la vida de las personas con
discapacidad esta investigacion indaga quiénes estan brindando estos cuidados y como se
organizan. Se observa que en muchos casos, los cuidadores primarios son cuidadores

informales, provenientes de las familias nucleares de las PCDI, particularmente las madres que
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contindan con la atencién de sus hijos adultos con discapacidad intelectual proveyendo

asistencia como si estos fueran nifios pequefios, participando activamente en todos los
aspectos de su vida, especialmente en lo referente a la higiene y aseo personal, vestido,

alimentacion, etc.

Por otro lado, mientras que entre la poblacion general los servicios socio-sanitarios dirigidos a
las personas en proceso de envejecimiento se encuentran bien definidas en relacion a servicios
médicos, residencias geriatricas, subsidios para cuidadores domiciliarios, etc., las PCDI que
envejecen cuentan con escasos recursos para ser atendidas adecuadamente (Berjano Peirats,

2012) y éstos no incluyen la planificacion de los apoyos.

Y si bien las ideas de autodeterminacién y apoyo aparecen fuertemente en la Convencion
Internacional de los Derechos de las Personas con discapacidad, es necesario recordar que la
misma se sancioné en el 2006 por lo que los adultos que se estudian en el presente trabajo
crecieron y se convirtieron en adultos dentro de una cultura que los consideraba nifos etemos,

objetos de asistencia y rehabilitacion.

Esta realidad responsabiliza a todos los que trabajan en el area a investigar y planificar
acciones y apoyos para las personas con discapacidad en un escenario nuevo e impensado

hasta hace un tiempo.

El presente trabajo surge como respuesta a la demanda expresada por las familias que forman
parte de la Asociaciéon Civil Senderos del Sembrador?, sobre las necesidades de los cuidadores
respecto a diversas situaciones de dependencia de sus miembros adultos con discapacidad

intelectual

En el mismo se busca explorar las necesidades de los cuidadores primarios informales
(Armstrong, 2005) en proceso de envejecimiento de las PCDI (PCDI) de la comunidad del

4 Senderos del Sembrador es una Asociacién Civil sin fines de lucro, constituida en el afio 2000 por padres de

jovenes-adultos con discapacidad intelectual y mental, con el objetivo de crear y administrar un Centro de Dia
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mencionado centro.

Para esto es necesario explicitar a que se denominara Discapacidad y méas especificamente
discapacidad intelectual, y su incidencia en la poblacién. Se aborda en particular la idea de
dependencia y apoyos. Y quiénes estan a cargo de los cuidados de las PCDI con niveles altos

de dependencia.

Este problema es relevante porque las expectativas de vida de la poblacion en general estan

aumentando y esto incluye a las personas con discapacidad.

Este trabajo se propone indagar sobre las necesidades ligadas al envejecimiento de los
cuidadores de las PCDI teniendo en cuenta, tal como se viene planteando, que es un problema
complejo y multidimensional. ~ Para esto se utilizara un enfoque cualitativo basado en el
analisis de entrevistas en profundidad a cuidadores de concurrentes de un centro de dia de la

Provincia de Buenos Aires, realizadas durante el afio 2013.
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3. Problema:

El envejecimiento de las PCDI es un tema de indagacion en numerosos trabajos (Espin
Andrade,2008)(Rodriguez,2000)(Heller, 2009)(Hogg, 2000)(Verdugo, 2009)(Novell y otros,
2008)(Aguao Diaz y otros, 2007) (Boyer, 2009)(Aguado Diaz, 2004) (Bodalo Lozano, 2007). Sin
embargo, se encuentran escasas referencias al envejecimiento de sus cuidadores primarios.
Dado que este envejecimiento presenta nuevas barreras en la calidad de vida tanto de unos
como de otros, el tema adquiere relevancia y necesita ser abordado por la investigacion en el
campo de la discapacidad para poder comprender esta situacion en particular, como impacta
en la vida de las personas con discapacidad y sus familias y poder planificar apoyos que
colaboren en la etapa vital de la vejez.

Los trabajos que abordan esta tematica plantean que, en la mayoria de los casos, los
cuidadores de las personas con discapacidad son las madres, quienes, ademas, relegan su
vida publica para concentrarse en el cuidado de sus hijos con discapacidad; esto conlleva un
apego excesivo que impide la socializacién y la conquista de autonomia. Se torna importante,
entonces, poder construir redes familiares y comunitarias que puedan ser corresponsables en
los cuidados y la asistencia. (Cérdoba, 2007)(Nufiez, 2010) Por otro lado, el cuidado de
personas dependientes al prolongarse en el tiempo redunda en una situacion de alta
vulnerabilidad para los cuidadores. De alli “la importancia de establecer programas de atencion
especifica y captacién de problemas de salud, para evitar que este grupo5 ingrese a la
poblacién en situacion de discapacidad”. (Figueroa, 2011:88)

Por todo lo planteado anteriormente, este trabajo busca comprender e indagar acerca de
cudles son las necesidades asociadas al envejecimiento de los cuidadores primarios de las
personas adultas con discapacidad intelectual. La investigacion se llevara a cabo con un grupo
de cuidadores primarios de jévenes con discapacidad intelectual que asisten a un centro de Dia

en la Provincia de Buenos Aires.
3.1 Objetivos generales:

Conocer las necesidades de apoyo asociadas al proceso de envejecimiento de los cuidadores

primarios de las personas adultas con DI concurrentes a un Centro de Dia de la provincia de

® |os cuidadores
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Buenos Aires.
3.2 Objetivos especificos:

» Identificar a los proveedores de cuidado de las Personas con Discapacidad de la
poblacién analizada.

» Analizar las percepciones que los cuidadores de las personas adultas con discapacidad
intelectual tienen acerca de su propio envejecimiento y el de quienes cuidan.

o Comprender el proceso de afrontamiento del envejecimiento por parte de los cuidadores
de las personas con DI

» Describir las necesidades de apoyo y/o atencién percibidas por parte de los cuidadores,

asi como los tipos de servicios y prestaciones requeridas
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4. Marco teorico

En este trabajo se intenta explorar sobre las necesidades asociadas al envejecimiento de los
cuidadores primarios de las personas adultas con discapacidad intelectual. Se comenzara

entonces por contextualizar la discapacidad.

4.1 Contextualizar la discapacidad

Mas alla de la necesidad de definir la terminologia a los efectos de un trabajo como el presente
es importante sefialar que las palabras no son aleatorias ni inocentes; estan cargadas de
significados y acompaifan y modelan las practicas. Se presentan las definiciones siguiendo la
nocién de constructo como “una idea abstracta o general formada por partes o elementos
organizados, basada en un fenomeno observado, en el contexto de una teoria” (Schalock et al.,
2007, p. 116). Tal como plantea Palacios (2008) la discapacidad es una cuestion de derechos

humanos, lo que en la actualidad parece ser una afirmacion incuestionable.

Sin embargo, la definicion de discapacidad como construccion social y cultural se ha ido
modificando a través del tiempo y en diferentes contextos. Marefio Sempertegui sefala: “si
efectuamos una revision de los esquemas conceptuales a partir de los cuales se define e
interpreta la discapacidad en occidente, se observa que distintos modelos han predominado y

coexistido seguin momentos historicos y contextos socio-culturales diversos”

Los modelos de conceptualizacion de representaciones y visiones dan origen y fundamento a
las politicas e intervenciones sociales del Estado. También tiene impacto en sus instituciones,
en las iniciativas promovidas por organizaciones no gubernamentales y empresas privadas, y
por tanto a las practicas y a las actitudes de la sociedad en general, impactando en la

cotidianeidad de las personas (Marefio Sempertegui, Masuero,2010)
4.2 Diversos modelos, diversas concepciones

Se propone un breve recorrido por tres modelos siguiendo lo planteado por Palacios (2008): de

prescindencia, rehabilitadory social.

10
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Un primer modelo, el de prescindencia, es el que se supone que las causas que dan origen a la

discapacidad tienen un motivo religioso. La discapacidad esta fuera de la persona. Su origen es
la consecuencia del enojo de los dioses, y por tanto, como la discapacidad es o maldicion o
desgracia, la vida pierde valor. Y también pierde valor, o no se valora en absoluto, la
contribucion de estos individuos a la sociedad. Es posible prescindir de ellos y esto se hace
efectivo a través de practicas eutanasicas, politicas eugenésicas, 0 bien “situandolas en el
espacio destinado para los anormales y las clases pobres, con un denominador comun
marcado por la dependencia y el sometimiento, en el que asimismo son tratadas como objeto

de caridad y sujetos de asistencia” (Palacios, Romafiach, 2007)

El segundo modelo es el denominado rehabilitador. Para éste las causas de la discapacidad ya
no son divinas, sino que existe una explicacién cientifica de la discapacidad: ésta se encuentra
en el cuerpo de la persona, que sera valorada por la sociedad en tanto sea posible su
rehabilitacion. Por tanto, este modelo rehabilitador o modelo médico intentara normalizar a la
persona. En este proceso el éxito sera valorado en funcién de la cantidad de destrezas y
habilidades que logre adquirir el individuo.

“El tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas que originan la

diversidad funcional® no son ni religiosas, ni cientificas, sino que son sociales”

“/La discapacidad es una cuestion de derechos humanos! Repito: la discapacidad es
una cuestién de derechos humanos. Los que padecemos una discapacidad estamos
hartos de que la sociedad y nuestros conciudadanos nos traten como si no existiéramos
o como si fuéramos extraterrestres. Somos seres humanos con el mismo valor, y
reclamamos los mismos derechos... Cuando se les pregunta, la mayoria de las
personas, incluidos los politicos y otras autoridades, estan de acuerdo con nosotros. El
problema es que no son conscientes de las consecuencias de este principio y no estan
dispuestos a adoptar las medidas correspondientes”. Bengt Lindqvist, Relator Especial
sobre discapacidades de la Co-misién de desarrollo social de la Organizacion de las

Naciones Unidas Agosto 2002

6 | término diversidad funcional comenzé a ser utilizado por el Foro de Vida Independiente, en enero del
2005 (Romanach. Lobato, 2005) como forma de desarrollar una denominacion alejada del modelo
meédico reahbilitador, y que ya no relaciones discapacidad con enfermedad.

11
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Este dltimo modelo apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para decidir

respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminacion de cualquier tipo de barrera,
a los fines de brindar una adecuada equiparacion de oportunidades. Esta perspectiva ha sido
producto de una larga lucha, llevada adelante durante muchos afnos por las propias personas
con discapacidad (Palacios, 2008)

Como ya se sefald, los modelos inciden en las préacticas. Durante décadas, en la forma de
denominar la discapacidad, que responde al modelo rehabilitador, se ha puesto énfasis en las
“carencias” o “disfunciones” y en esta linea de pensamiento de raiz médica, se entiende como
deficiencia a "toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicolégica, fisioldgica o
anatémica”. O bien, "es una alteracién anatémica o funcional que afecta a un individuo en la
actividad de sus érganos”, conceptos de minusvalia de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS). Este estado o situacion de discapacidad se tomaria en cuenta segun la forma y
profundidad con que alteran la adaptacién del individuo al medio. Por lo tanto, la discapacidad
podra ser temporaria y recuperable (susceptible de mejorar total o parcialmente), compensable
(a través de diferentes medios tecnoldgicos), o definitiva. En esta misma secuencia médica se
pueden ver diferentes clasificaciones, segun el grado de la discapacidad (leve, moderada,
severa o muy severa), segin su posible evolucion (progresiva, estacionaria o regresiva) o
segun su origen (congénito o adquirido).

La lucha de las personas con discapacidad y sus familias, asociaciones, etc., junto con el
marco legal y normativo de los DDHH, permite que se redacte la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Este instrumento es el resultado de una
transformacion paulatina que viene dandose en el plano del Derecho, a partir de la década del
ochenta del siglo XX. En la misma se sostuvo que la misma adoptaria el modelo social a la
hora de comprender el fenémeno de la discapacidad.(Palacios, 2008)

Segtin la Convencién, la discapacidad “es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas” (2006) Cambia el enfoque médico centrado en el deficit y promueve una mirada

integradora, que hace foco en el entorno y la participacion social.

12
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Sin embargo, si bien el enfoque cambia, los procesos sociales que lo acompanan son lentos y

por tanto en la actualidad siguen coexistiendo practicas e incluso concepciones que responden
a modelos anteriores. Esto tiene un impacto directo en la concepcién de discapacidad, pero lo
que es aun mas importante es el lugar que las personas con discapacidad ocupan
efectivamente en la sociedad. Si bien la Convencion explicita que las personas con
discapacidad deben poder participar en la sociedad en forma plena y efectiva, esto aun no es

asi, precisamente por lo dificil que es modificar patrones culturales.
4.3 Discapacidad

Cada uno de los modelos enunciados propone diferentes definiciones acerca de la
discapacidad. Si tomamos el modelo social, y atento a la vigencia de la Convencion ‘las
personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las

demas” (art. 1).

Esta definicién coexiste con otras, como por ejemplo la que promueve la Organizacion Mundial
de la Salud. La OMS, en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) que define la discapacidad como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. (2001). Se entiende
por discapacidad la interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por
ejemplo, pardlisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores personales vy
ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles o un
apoyo social limitado). (OMS, Nota descriptiva N°352, 2012).

Es importante sefialar que ambas definiciones, la de la Convencion de Derechos de las
Personas con Discapacidad y la de la Organizacion Mundial de la Salud, relacionan las
deficiencias funcionales de la persona en relacién con el entorno social.

A continuacion, se presenta un cuadro que permite situar la interaccion entre las condiciones
de salud y la participacion. Si bien la condicion de salud puede ser punto de partida para la

discapacidad, lo que interesa al pensar a la persona como un sujeto de derecho, es como esta

13
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situacion de salud afecta las posibilidades de participacion. Se puede observar en el cuadro

que hay solo dos situaciones centradas en la persona (condicién de salud y funciones
corporales) mientras que el resto refieren al contexto y la participacion. La actividad esta en el
centro, ya que el planteo favorece la participacion de las personas en la sociedad. (FEAPS,
2010, pag.28)

Condiciones de salud '
{trastorno o enfermedad)

t |
[ : i

Funciones y Estructuras Actividad Participacion 1
Corporales ‘

: [ |

Factores contextuales

.4 , k
- Factores personales
Factores ambientales

CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO, DE LA DISCAPACIDAD Y DE LA SALUD (CIF,0MS,2001)

4.4 Discapacidad intelectual

Los sujetos del cuidado en esta investigacion, son PCDI. Esta se caracteriza por limitaciones
significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa tal y como se ha
manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad

aparece antes de los 18 afios (Schalock, 2010)

Se destaca que la definicion de discapacidad intelectual reemplaza la anterior de retraso
mental. (Schalock et al. 2007) ya que la primera refiere de una forma mas precisa el constructo

subyacente que actualmente se utiliza para expresar lo que se entiende por discapacidad

14
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la vida, esos cambios producen una limitacién de la adaptabilidad del organismo en relacion

con el medio. Los ritmos a que estos cambios se producen en los diversos érganos de un

mismo individuo o en distintos individuos no son iguales". (O.M.S.)

Envejecer es parte de la vida, provoca dificultades en la adaptabilidad de los individuos y varia
de persona en persona. ;Qué incide en la determinacion de estas variables? Los mismos
factores que se vienen enumerando en funciéon de la discapacidad: cuestiones netamente

biologicas, condiciones de salud, factores ambientales, contextuales, personales, y actividad.

Desde una perspectiva demogréfica, el envejecimiento de la poblacién es el "aumento de la
proporcion de personas en los grupos de mas edad de la poblacion” (60-65 afios) (O.M.S.) El
numero de personas que en el mundo mayores de 60 afios, aument6 en el siglo XX de 400
millones en la década del 50, a 700 millones en la década del 90. Se estima que para el afio
2025 existiran alrededor de 1 200 millones de adultos mayores, incrementandose ademas el
numero de mayores de 80 afios de edad, que se estima constituiran el 30 % de los adultos
mayores en los paises desarrollados y el 12 % en los llamados en vias de desarrollo en los
préximos 30 afios (Alonso Galban, 2007)

Es posible analizar el proceso de envejecimiento como el resultado de la suma de dos tipos de
envejecimiento que se denominaran el primario y el secundario. El envejecimiento primario es
el proceso o grupo de procesos responsables del conjunto de cambios observados con la edad
en los individuos de una especie y no relacionados con la presencia de enfermedad y que, de
expresarse adecuadamente, condicionan lo que se ha denominado envejecimiento con éxito. El
envejecimiento secundario hace referencia al que se produce en los seres vivos cuando son
sometidos a la accion de fenémenos aleatorios y selectivos, que ocurren a lo largo del tiempo
de vida y que interaccionan con los mecanismos y cambios propios del primario para producir
el envejecimiento habitual. Los principales representantes del secundario son los problemas de
salud de caracter crénico y los cambios adaptativos para mantener la homeostasis del medio
interno. (Alonso Galban, 2007)

Esta etapa de la vida no necesariamente tiene que estar caracterizada por las pérdidas, sino
también por ganancias. Como bellamente dice Ingmar Bergman “Envejecer es como escalar

una gran montafa: mientras se sube las fuerzas disminuyen, pero la mirada es mas libre, la
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vista mas amplia y serena”.

En este sentido, uno de los retos de las personas mayores en la sociedad actual es demostrar
que su edad no es sinénimo de enfermedad y que pueden todavia realizar una vida activa e
independiente. Una forma que las personas mayores tienen para romper con esta imagen
pasiva y patolégica del proceso de envejecimiento es la optimizacion de tiempo libre,
fomentando la participacién e inclusién social, asi como al disfrute personal de la cultura,
favoreciendo asi las relaciones sociales y el bienestar. Reflejo de esta necesidad de reconocer
a los adultos mayores como parte activa y significativa de la sociedad, y al mismo tiempo como
sujetos de derechos, es la Carta de los Derechos de las Personas Mayores (Roque, 2011)
donde se seriala que “las personas mayores son sujetos de derecho, razén por la cual rige
sobre ellos una presuncién juridica basica: la capacidad de ser titulares de derechos y —como

toda persona, a partir de los 18 afios— de gozar de la facultad de ejercerlos plenamente”

Referente a la forma de envejecer con éxito, Baltes y Baltes (1990) proponen un modelo de
envejecimiento que sugiere la inclusién de indicadores de funcionamiento biolégico como la
longevidad y la salud biolégica; de funcionamiento psicolégico como la salud mental y aspectos
positivos de la persona tales como la eficacia cognitiva, la competencia social y productividad,
el control personal y la satisfaccion vital. Estos autores consideran el envejecimiento como un
proceso dinamico en el que acontecen ganancias y pérdidas. Se refieren al envejecimiento
exitoso como un balance positivo entre ganancias y pérdidas a medida que las personas se van
haciendo mayores, predominando las primeras frente a las segundas. Por su parte Fernandez-
Ballesteros (2009) afirma que, a pesar de no haber consenso entre los autores sobre qué es
envejecer con éxito y qué causa determina esta forma de envejecimiento, es preciso sefialar
tres modelos representativos de esta forma de envejecer como son el modelo de
envejecimiento satisfactorio, de envejecimiento activo y un tercer modelo de Seleccién,
Optimizacién y Compensacion (SOC). Estos modelos -pretenden diferenciar entre los

indicadores del buen envejecimiento de los determinantes del mismo. (Garcia, Garcia, 2013)

El modelo de envejecimiento activo (OMS, 2002) surge como propuesta que se propone
superar los limites del anterior modelo segun el cual la persona transcurria esa etapa de la vida
esperando pacientemente la muerte y parte de la idea de que las personas que envejecen con

multiples condiciones criticas pueden mantenerse activas fisica, cognitiva y socialmente. El
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término de envejecimiento activo "indica el proceso de optimizacion de las oportunidades de

salud, participacion y seguridad de las personas mayores, con el fin de mejorar la calidad de
vida a medida que las personas envejecen" y contempla factores poblacionales que determinan
el envejecimiento con éxito, y factores personales y comportamentales que refieren las
condiciones individuales de cada persona (Bermejo, 2012). Este planteamiento llevado a cabo
por parte de la Organizacion Mundial de la Salud representa una propuesta explicita para

mejorar la calidad de vida durante el proceso de envejecimiento.

Es interés de este trabajo analizar el impacto sobre la calidad de vida de los cuidadores de
personas con discapacidad en proceso de envejecimiento ya que se estima que todos los
elementos sefialados como pardmetros para evaluar un envejecimiento exitoso estan

comprometidos.

Hasta aqui se estableci6é una definicion de envejecimiento, y aumento de expectativa de vida, y
se definio y contextualizé la discapacidad. Sin embargo, la interaccién del envejecimiento con la
situacion de discapacidad es mas que la suma de sus términos: constituye un abordaje
complejo y que requiere de datos que permitan abarcar la dimension del problema y de andlisis

superadores del “sentido comun”. (Bauman, 1994)

La OMS sefala que mas de 1000 millones de personas, lo que representa un 15% de la
poblacion mundial, padece alguna forma de discapacidad. Entre 110 millones y 190 millones de
personas tienen dificultades considerables para funcionar. Tal como se mencioné al comienzo
de este trabajo, Las tasas de discapacidad estan aumentando, por una lado, a causa del
envejecimiento de la poblacién en general por la extension de la expectativa de vida y, por otro,
debido al aumento de las enfermedades crénicas ligadas muchas veces, al mismo
envejecimiento., (OMS, 2012)

Si analizamos y relacionamos ambos datos, es decir, que en los préximos afios el 22% de la
poblacion tendrd mas de 60 afos, y que al menos el 15% de estos estara en situacion de
discapacidad, se puede estimar que 3 de cada 100 personas sera un adulto con discapacidad.
En Argentina segun el Censo General de Poblacién realizado en el afio 2010 (que incluyo la

consulta sobre personas con discapacidad), el 12,9 % de la poblaciéon sufre limitaciones
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permanentes. ’

Cuadro de poblacion y prevalencia de discapacidad

Sexo y grupo de| Poblacion en | Poblacién con | Prevalencia (%) de la

edad viviendas dificultad o limitacion | dificultad o limitacion
particulares permanente (') permanente

Total 39.671.131 5.114.190 12,9

Fuente: datos Censo Indec 2010°

A partir de los datos expuestos se puede inferir que en Argentina hay alrededor de 400.000
personas con discapacidad en proceso de envejecimiento. El proceso de envejecimiento
actualmente esta afectando entonces a un significativo nimero de PCDI (Berjano Peirats,
2012). Este envejecimiento particular se constituye como un problema social novedoso y
emergente. Asi como los modelos que conceptualizan la discapacidad se han modificado y con
ello las practicas en relacion a las personas con discapacidad como se desarrollé en parrafos
anteriores, también se hizo referencia al cambio en relacién a la consideracion de los adultos

mayores.

Reflexionar sobre el envejecimiento de las PCDI parece ser un fendmeno reciente, ya que no
fue posible encontrar suficientes investigacion empirica que permita afirmar si hay situaciones
particulares que lo distingan del envejecimiento de las personas sin discapacidad. Peirats
sefiala que la esperanza de vida entre esta poblacion se incrementa de forma similar al de la
poblacién general, aunque acuerda que el proceso de envejecimiento -que en la poblacion
general inicia entre los 65-70 afios-, en las PCDI se iniciaria entre los 45-50 afios. Este proceso
se encuentra ademas condicionado por las situaciones que transita cada persona a lo largo del
ciclo vital (atencién temprana, adecuada atencién sanitaria, proceso de institucionalizacion.

" En el mismo, se incluyé como persona con dificultades permanentes a aquellas que contaban con
certificado de discapacidad y aquellas que no lo poseian pero declaran tener alguna/s dificultad/es o
limitacién/es permanente/s para ver, oir, moverse, entender o aprender. Los valores obtenidos son
estimaciones de una muestra y por tanto contemplan el llamado “error muestral”.

8 Disponible on line http://www.cens02010.indec.gov.ar/resultadosdefinitivos totalpais.asp
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Uno de los factores a tener en cuenta es que los problemas de salud derivados del proceso de

envejecimiento, suelen verse incrementados en las PCDI por diversas razones, aunque
muchos de ellos estén particularmente relacionados con patologias de base causante o
concomitante con la discapacidad y exacerbado en personas que han recibido gran cantidad de

farmacos a lo largo de su vida.

Segun Tamar (2009) las forma en que las PCDI envejecen difiere de quienes no poseen
discapacidad, siendo relevantes las cuestiones relacionadas con el tipo y gravedad de su
discapacidad asi como otros trastornos concomitantes y cronicos de la salud. Del mismo modo,
cuanto mejor ha sido la atencion sociosanitaria y la deteccién temprana de patologias mejor es

la expectativa y calidad de vida

Siguiendo a Tamar se identifican como situaciones de salud que afectan a las PCDI los
sindromes neurolégicos del desarrollo, afecciones tales como infecciones respiratorias cronica,
cardiopatias, movilidad reducida, convulsiones epilépticas y resistentes al tratamiento,
dependencia para comer o utilizar el bafo, limitaciones de la movilidad y discapacidad
intelectual profunda o grave pueden tener un impacto en la morbimortalidad de las personas
con discapacidades del desarrollo (DD). También existe una mayor prevalencia a sufrir
trastornos relacionados con la edad como incontinencia, disfagia, pérdidas sensoriales o de la
conducta adaptativa, deterioro cognitivo y un incremento en las afecciones cronicas
relacionadas con posturas modificadas, inmovilidad, uso de medicacion a largo plazo y una

mala nutricion.

Las afecciones cardiovasculares son las causas mas comunes de muerte entre personas
adultas con discapacidad intelectual (Beange, H., McElduff ,A., Baker, W. 1995). También
aparece una mayor prevalencia en las tasas de obesidad, comportamientos sedentarios y

malos héabitos alimentarios en comparacion con la poblacién general

Como se sefiala en el Informe Mundial sobre la Discapacidad (OMS, 2011) el ambiente en el
que viven las personas tiene una fuerte influencia en la magnitud de la discapacidad y en las
condiciones de salud. Existe ademas una relacion ineludible entre discapacidad y pobreza y
otras situaciones que pueden suponer mayor riesgo de vulnerabilidad social, dentro de las

cuales aun se encuentra la variable de género.
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El proceso de envejecimiento en las PCDI comporta, al igual que para otras poblaciones, de

cambios a nivel biologico, psicoldgico y social. En primer lugar, aparecen cambios biolégicos
(dificultad auditiva y visual, cambios en la piel, etc.); aparicién de procesos osteo-articulares
(artritis y artrosis, que pueden provocar dificultades en la deambulacién y la aparicion de dolor
de forma continuada); incremento de procesos neurodegenerativos como las demencias, y en
general un aumento de situaciones de salud que suelen acompaiiar al proceso de
envejecimiento y que son susceptibles de revisiones periédicas. Pueden surgir ademas una
serie de cambios a nivel psicolégico, derivados del propio proceso de envejecimiento y la
necesidad de adaptacion a esta etapa. En la personas con discapacidad intelectual existe
frecuentemente una ausencia de autopercepcion del propio proceso de envejecimiento por lo
cual es una dificultad especifica que hay que tener en cuenta a la hora de evaluar la situacion
particular de cada uno de los sujetos. (FEAPS, 2010)

4.6 Envejecimiento y calidad de vida en personas con Discapacidad

Intelectual

El proceso de envejecimiento tiene un fuerte impacto en la calidad de vida de las personas.
Como se sefialdé con anterioridad, pareceria una obviedad decir que los adultos mayores son
sujetos de derecho, razén por la cual rige sobre ellos una presuncion juridica basica como se
sefiala en la Carta de los Derechos de las Personas Mayores (Roque, 2011). Sin embargo la
necesidad de esta carta es una evidencia del lugar que las personas que envejecen ocupan en
la sociedad y la responsabilidad del Estado y de la comunidad en su conjunto de responder a

las demandas que se presentan respecto del aumento en la expectativa de vida.

Es posible hacer un cruzamiento entre los derechos de las personas con discapacidad y los
derechos de las personas que los cuidan, que en este caso son adultos mayores, tema que

sera retomado mas adelante.

Indagar y tratar de comprender el impacto que produce el envejecimiento y las necesidades
que surgen a partir de él tanto en los cuidadores como en las PCDI, lleva a preguntar acerca de
la forma en que la vida de las personas cambia y se ajusta -0 no- a nuevas situaciones criticas.
Uno de los constructos tedricos que posibilitan que estas preguntas tengan un marco desde

donde leer indicadores es el modelo de Calidad de Vida.
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4.7 Calidad de Vida

El modelo de Calidad de Vida aparece como un modelo rector que orienta las practicas
reconociendo, en primer lugar, que la discapacidad es sélo un aspecto de la persona, que la
persona con discapacidad no es “menos persona” y tiene el legitimo derecho de desear una
calidad de vida con los mismos parametros que las personas sin discapacidad. Este modelo
requiere una modificacion de los servicios, ya que su eje rector es modificar y mejorar la calidad
de las prestaciones. Nos encontramos con una subversion del orden que el modelo médico
establece, ya que prioriza a las personas con discapacidad por sobre los profesionales,
valorando la intervencién de los usuarios de estos servicios, asi como de sus familias, como

actores importantes a la hora de planificar las intervenciones.

La calidad de vida aumenta cuando la persona percibe que puede participar en las decisiones
que afectan a su propia vida y siente que puede llegar a tener la potestad, que por derecho le
corresponde, de tomar sus propias decisiones a pesar de que, en algunos momentos, requiera

la orientacién y el apoyo de los que le acompaiian en su trayectoria vital
Este modelo establece tres niveles de analisis: microsistema, mesosistema y macrosistema:

» Se define como microsistema al ambiente social inmediato conformado por la familia, el
grupo conviviente, los compaiieros, el lugar de trabajo.

» El mesosistema es el medio en que ese microsistema esta inserto y, por tanto, tiene un
efecto directo sobre el funcionamiento del microsistema. Estd compuesto por el
vecindario, la comunidad, otras organizaciones.

» El macrosistema son los patrones generales de la cultura, incluyendo las tendencias
sociopoliticas, los sistemas economicos, los factores relacionados con la sociedad que
afectan a los valores.

Cada aspecto de la calidad de vida del individuo depende parcialmente de su contexto vital. Y
el lugar donde viven estas personas representa una influencia clave sobre su bienestar.
(Verdugo 2001). Para poder describir estos factores se utilizaran las seis dimensiones descritas
por Shalock (1996-2001):
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apoyos para su autonomia persona

Acerca de la dependencia, el Libro Blanco de Atenciéon a las Personas en Situacion de
Dependencia en Esparia (2004), lo define como “el resultado de un proceso que se inicia con la
aparicion de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de una enfermedad o
accidente. Este déficit comporta una limitacién en la actividad. Cuando esta limitacion no puede
compensarse mediante la adaptaciéon del entorno, provoca una restriccion en la participacion
que se concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para realizar las actividades

de la vida cotidiana.”

La Convencién Internacional sobre los derechos de las Personas con Discapacidad explicita los
tipos de apoyo que pueden requerir las personas con discapacidad. En el preambulo, inciso J,
se reconoce ‘la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de todas las

personas con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan un apoyo mas intenso”.

Dentro de las Obligaciones generales, se detalla en el punto h) la necesidad de proporcionar

otras formas de asistencia y servicios e instalaciones de apoyo.

En el articulo 9.f sobre Acceso, a la informacién, vuelve a sefalarse la importancia del apoyo.
“Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad

para asegurar su acceso a la informacion”

En el Articulo 12 , Igual reconocimiento como persona ante la ley, inciso 3, se explicita que “Los
Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas

con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica”.

Por su parte el Articulo 16, Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso, apartado 2
se refiere a que deben existir “formas adecuadas de asistencia y apoyo que tengan en cuenta
el género y la edad para las personas con discapacidad y sus familiares y cuidadores, incluso
proporcionando informacién y educacion sobre la manera de prevenir, reconocer y denunciar

los casos de explotacion, violencia y abuso*

19| ey 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacién de dependencia. Espafia
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Uno de los segmentos mas importantes al respecto de esta fundamentacion en la Convencion

de Derechos de las Personas con Discapacidad podemos encontrarlo en el Articulo 19:
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Alli los apoyos se
detallan en el inciso b) “Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de
servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su
inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de ésta”"

El Art. 24 de la Convencion, referido a Educacion, sefiala taxativamente el Derecho de las
Personas con Discapacidad a recibir educacion inclusiva, en todos los niveles y modalidad del
sistema educativo, recibiendo los apoyos necesarios y haciendo "ajustes razonables" para
lograrlo. Promueve que se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el
marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efectiva. Asi como se
faciliten medidas de apoyo personalizado y efectivo en entornos que fomenten al maximo el
desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.

Queda claro y explicito que los apoyos son imprescindibles para asegurar la autodeterminacion
de las personas con discapacidad. Desde este enfoque, la dependencia es, ante todo, una
situacion relacional. Es en estas relaciones entre las personas que se ha intentado acufiar
algunos términos que den cuenta de las mismas como por ejemplo “asistente personal’ y/o
“acompanante terapéutico”. Si bien estos vocablos se utilizan muchas veces como sinénimos,

no lo son. A continuacién, algunas definiciones:

Asistente personal: Constituye una figura de apoyo para las personas con discapacidad que
tiene como funcioén ayudarla a desarrollar su vida. Realiza o colabora en las tareas de la vida
diaria con quienes por su situacion, bien sea una diversidad funcional u otros motivos, no
pueden llevarlas a cabo por si mismas. ‘La existencia del Asistente Personal se basa en el
deseo y el derecho de las personas con diversidad funcional a controlar su propia vida y a
vivirla con la dignidad que conlleva estar en igualdad de oportunidades con el resto de la
ciudadania” (Rodriguez-Picavea y Romafiach, 2006: 1-2).

Como sefialan Rodriguez y Roamanach “las tareas a desarrollar por un Asistente Personal son

" ¢l resaltado es de la autora de este trabajo
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multiples y a veces dificiles de definir, al mismo tiempo que sencillas de comprender y llevar a

cabo, ya que son aquellas que una persona necesita que hagan por ella.” (2006)

En Argentina la ley 24.901 vigente desde 1998, en el afio 2009 fue modificada por la ley
26.4808 agregandole al articulo 39 de la misma un nuevo inciso, el d), donde se incorpora una
nueva figura que la ley denomina “asistente domiciliario” Si bien la misma aun no aparece en el
marco basico de prestaciones del Ministerio de Salud de la Nacién, y por lo tanto su cobertura
por las obras sociales esta sujeta a la discrecionalidad de la misma, o a los reclamos tanto por
via legislativa como judicial de los usuarios. Otra figura similar es la que el Ministerio de
Desarrollo Social de la Naciéon implementé en el programa de Cuidadores Domiciliarios, que
tiene un espiritu similar al de los AP, dirigido especialmente a las personas de la tercera edad.

Este rol se confunde a veces con el del acompafiante terapéutico (AT) cuya funcion es ser
asistente del terapeuta a cargo de la rehabilitacion de un paciente. Responde al modelo médico
que configura la discapacidad como un problema de salud. El asistente personal AP, por otro
lado, es contratado por la persona con discapacidad (PCD) y/o su representante. Sigue las

indicacién de la PCD y su funcioén es de ser un “yo auxiliar’ de la misma.

Si bien la posibilidad de enmarcar y delimitar los roles que competen a cada una de estas
figuras y la necesidad real -y muchas veces acuciante- de los asistentes personales y la
regulacion de la figura en tanto trabajador, todavia no hay reglamentacién al respecto, por tanto
no queda claro la calificacion profesional que deberan tener estos trabajadores, cuales serian

sus condiciones de contratacion, la seleccion y control de sus funciones

Otra figura posible es el agente de apoyo o promotor de la autonomia que es una persona que
capacitado, y elegido por la Persona con Discapacidad intelectual, acompaiia, sugiere, orienta,
lo/la ayuda, e interviene teniendo en cuenta sus deseos, a desarrollar situaciones que le
permitan llevar adelante su proyecto de vida. Debera hacer prevalecer los derechos de las PCD
como asi también sus obligaciones, para que pueda tomar decisiones y manejar con dignidad

su propia vida en igualdad de oportunidades como cualquier otro ciudadano.

Como ya se mencioné anteriormente, en los ultimos afios, debido al envejecimiento progresivo

de la poblacion y la mayor supervivencia ha surgido un gran numero de personas que
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necesitan ser asistidas o cuidadas por otra, pero por mas que hemos definido diversos tipos de

apoyos, estos suelen recaer sobre algiin miembro de la familia, usualmente mujeres.

4.9 Género

Para analizar el rol de mujeres como cuidadoras, utilizaremos la perspectiva de género.

El género constituye la categoria explicativa de la construccion social y simbdlica histérico-
cultural de los hombres y las mujeres sobre la base de la diferencia sexual (Hermandez Garcia,
2006) que analiza la sintesis histérica que se da entre lo bioldgico, lo econémico, lo social, lo
juridico, lo politico, lo psicolégico, lo cultural. EI género implica al sexo pero no es un sinébnimo
de éste. Es una representacion, con implicancias concretas y reales, tanto sociales como

subjetivas, para la vida material de los individuos.

Las concepciones culturales de lo masculino y lo femenino constituyen en cada cultura un
sistema de género, un sistema simbolico o sistema de significados que correlaciona el sexo con
contenidos culturales de acuerdo a valores sociales y jerarquias que, si bien puede variar
segun patrones culturales, siempre esta interconectado con factores politicos y econdémicos. La
construccion cultural de sexo en género y la asimetria que caracterizan a todos los sistemas de
género a través de las culturas sostienen sistematicamente la organizacioén de la desigualdad
social. (Laurentis, 1996) Desde esta perspectiva lo esencial en la feminidad es lo natural, lo
biologico, representado en la capacidad exclusiva de la maternidad y de ahi “la emocionalidad,
el cuidado, el ser para los otros, la fragilidad, la dependencia, entre otros”. Por su parte, lo
esencial en la masculinidad viene dado por la cultura, la creacion, el pensamiento abstracto, la

trascendencia social de la biologia.

4.10 Cuidadores Primarios Informales

La persona que, en el hogar, y sin percibir por esta tarea una remuneracion, se encarga del
cuidado se identifica como Cuidador Primario Informal (CPl). Este cuidador asume la
responsabilidad total de la persona con discapacidad ayudandole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo; generaimente el CPI es un miembro de la red social
inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdémica ni capacitacion

previa para la atencion del paciente (Armstrong, 2005)

28



*UNIVERSIDAD

WISALUD

De acuerdo con Wilson (Wilson, 1989) se entiende como CPI a aquella persona procedente del

sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o un amigo que asume la responsabilidad
absoluta del enfermo en todo lo que respecta a su atencidén basica. «Es aquella persona que de
una manera voluntaria y decidida, toma la opcién de convertirse en cuidador de ese otro que se
encuentra limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del mundo» (Armstrong,
2002).

Se debe diferenciar al Cuidador Primario Informal del otro tipo de cuidadores llamados
Cuidadores Primarios Formales, quienes son integrantes del equipo de salud capacitados para
dar un servicio profesional remunerado por tiempo limitado (médicos, enfermeras, trabajadores

sociales, entre otros) (Islas, Ramos, Aguilar, Garcia, 2006)

Este cuidador participa en la toma de decisiones, supervisa, apoya o realiza las actividades de
la vida diaria que compensan la disfuncion que tiene la persona dependiente (Garcia, Mateo y
Maroto, 2004; Ramos, 2008). Se trata de una actividad privada y no remunerada, realizada
fundamentalmente por mujeres casadas, de mediana edad y en el ambito doméstico,
suponiendo dicha labor serias repercusiones para la salud fisica y mental (Anales de
psicologia, 2008)

Diversos estudios epidemioldgicos han reportado que el perfil del cuidador informal se
caracteriza porque en su mayoria son mujeres mayores de 45 afios de edad, casadas, amas de
casa, con nivel de educacién basica, las que por lo general cuidan al paciente desde el
momento del diagnéstico, lo que al cabo del tiempo hace que sufran una percepcién de mala
salud, un deterioro en su calidad de vida y diversos problemas fisicos, psicolégicos y sociales
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales [IMSERSO], 2005; Ramos, 2008).

Existen diferencias individuales entre los cuidadores respecto a la carga y el estrés percibidos:

algunos son capaces de adaptarse de forma efectiva a las circunstancias que aparentemente
los desbordan, mientras que otros se ven sobrepasados por estresores minimos; ademas, se
han constatado fluctuaciones en la adaptacion a los estresores a lo largo del tiempo de cuidado
(Lyons, Zarit, Sayer y Whitlatch, 2002; Zarit, 2002; Zarit, 2004).

Ubeda (2009) sefiala que a medida que aumenta el nivel de dependencia del paciente, también
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aumentan las repercusiones en el CPI.

4.11 Familia

La familia que conocemos y a la cual pertenecemos se halla en proceso de permanente cambio
y juega un papel fundamental en el desarrollo de las personas ya que conforma un grupo
social, basico, contextuado en un momento histérico, politico y econémico que estéd sostenida
por otras redes sociales en la cual los adultos que la conforman apoyan a los mas pequefios en

su desarrollo y crecimiento.

La familia constituye el medio en el que los sujetos reciben las primeras informaciones,
aprenden actitudes y modos de percibir la realidad, construyendo asi los contextos
significativos iniciales al tiempo que también es portadora de un sistema de ideas, creencias,
valores y actitudes sociales que tamiza a través de su propia dindmica, de sus mitos, de sus

rituales.

Actualmente se puede observar una creciente multiplicidad de formas de familia y de
convivencia; es por ello que el término familia se presenta en este trabajo en plural, “familias”.
Este plural indica la des-homogeneizacion del concepto dando lugar a los procesos de
democratizacién de la vida cotidiana y de la extension del “derecho a tener derechos”.
(Gutierrez, Osorio, 2008)

Las familias se desarrollan a lo largo de un ciclo vital que se constituye en el contexto para el
crecimiento y desarrollo de cada uno de sus miembros. Estos ciclos estan estructurados por
situaciones puntuales que tienen que ver, en general, con la incorporacion de nuevos roles
sociales y afectivos y se constituyen en productores de nuevas adaptaciones. Cada ciclo
presenta tareas puntuales que las familias deben llevar a cabo segun la fase que atraviesen
Como consecuencia, cada fase requiere un cambio y acomodamiento en la posicion que
ocupan los miembros en cada familia. A su vez, estos cambios de un estadio a otro se
producen en una situacion de crisis, cuyos puntos maximos son el ingreso de nuevos miembros
o el desmembramiento (nacimiento, separacion, independencia, muerte, etc.) (Dabas, 2000) y
(Jelin, 1998)

Si se tiene en cuenta que los adultos con discapacidad intelectual en la mayoria de los casos
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aun conviven con su familia, se concluye que este ambito sigue siendo el contexto mas

importante. Por lo tanto y, a la luz del andlisis de paso por las etapas y ciclos vitales de todas
familias, es interesante analizar como se tramitan estos pasajes cuando, por ejemplo, la
autonomia de los hijos no significa dejar la casa familiar. Para ello, es fundamental identificar
cémo es la calidad de vida de las familias (Cérdoba, 2007) bajo las condiciones propias y
particulares de que uno de sus miembros tenga discapacidad y aun adulto conviva en el hogar,
de que los cuidadores envejecen mientras desempefian el rol de cuidadores a la vez que la
funcion maternal/paterna y que la perspectiva de la separacion no siempre viene de la mano de

la independencia sino de la enfermedad y/o falta de alguno de los progenitores.

Desde el enfoque ecologico de micro, meso y macro sistema, las “familias experimentan su
maximo nivel de calidad de vida cuando sus necesidades son satisfechas, sus miembros
disfrutan la vida conjuntamente como una familia, y a su vez tienen la oportunidad de perseguir
y conseguir metas que son significativas para ellos” (Turnbull, Summers y Poston, 2000).
Asimismo cuando los miembros que son personas con discapacidad, son percibidos como
parte integral de estas familias. Desde la perspectiva de la calidad de vida, se propone una

nueva concepcion sobre la funcién de las familias:

1. La familia como elemento que proporciona informacion sobre la calidad de vida de las
personas con discapacidad (o para validar la informacién proporcionada por éstas).

2. La familia como aspecto clave que puede incidir en la calidad de vida de las personas
con discapacidad.
La familia de una persona con discapacidad como protagonista.
La familia como elemento implicado en la intervencion y rehabilitacion.
La familia como dimensién o indicador de calidad de vida contemplada en modelos
tedricos.

6. Impacto de la discapacidad sobre otros miembros de la familia.
(Schalock y Verdugo, 2002 )
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Tabla. Dimensiones de calidad de vida referidos al individuo y a la familia™

Dimensiones referidas al individuo.

Dimensiones referidas a la familia

Desarrollo personal

Interaccion familiar

Autodeterminacion

Papel de padres/madres

Relaciones interpersonales

Bienestar emocional

Inclusién social

Desarrollo personal

Derechos

Bienestar fisico

Bienestar emocional

Bienestar econdmico

Bienestar fisico

Participacion en la comunidad

Bienestar material

Apoyos relacionados con la comunidad

Esta tabla ayuda a visualizar cémo se relaciona la calidad de vida de la persona con

discapacidad con la calidad de vida de la familia. Resulta relevante por ejemplo resaltar en qué

medida la interaccion familiar influye en el desarrollo personal, y como el papel desempefiado

por los padres, influencia en la autodeterminacion.

Este tipo de andlisis permiten disefar estrategias que involucren a las familias, para mejorar la

calidad de vida. A continuaciéon se presenta una tabla donde se desarrollan las estrategias

sugeridas en cada dimension

Tabla. Resumen del impacto de estrategias concretas de intervencion en la mejora de los resultados personales

Categorié de resultado personal.

Ejemplos de estrategias de mejora

Desarrollo personal

Entrenamiento en habilidades

funcionales,

12 Aplicaciones del paradigma de calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y del

desarrollo, SCHALOCK (2010)
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tecnologia de apoyo, sistema de comunicacion

alternativo

Autodeterminacion

Hacer elecciones, metas personales, toma de

decisiones, involucracion personal en el PAI

Relaciones interpersonales

Participacion familiar, circulo de amigos

Inclusioén social

Actividades en la comunidad, actividades de

voluntaria-do, roles comunitarios variados

Derechos Humanos

respeto, dignidad)

(privacidad,

Legales (acceso y procesos legales)

Bienestar emocional

Entorno seguro, feedback positivo, entorno

predecible, mecanismos de auto identificacion

Bienestar fisico

Atencion sanitaria, asistencia en movilidad,
programas de promocion de la salud, nutricion

adecuada

Bienestar material

Propiedades, empleo, transporte

El enfoque del presente trabajo hace foco en el proceso de envejecimiento de las familias que

“se ven igualmente afectadas por el proceso de envejecimiento de las PCDI. El propio

reconocimiento del proceso de envejecimiento en sus familiares afectados, el cambio de

actitudes a fin de promover la autonomia personal de los mismos, y el conocimiento de las

necesidades de los familiares con alguna persona afectada por discapacidad intelectual”

(FEAPS, 2010)
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5. Metodologia

El diseno metodolégico de esta investigacion tiene un enfoque descriptivo cuantitativo y
cualitativo el cual tiene como objetivo, siguiendo la linea de pensamiento de Garcia de Ceretto
(2010) “describir, comprender e interpretar el significado de la conducta de los actores sociales
involucrados en sus propios términos...del modo natural o espontaneo como se manifiestan, en
un contexto especifico”. El andlisis de los datos en las investigaciones cualitativas resulta ser
un proceso dinamico y sumamente creativo, lo que permite ir haciendo y refinando las

interpretaciones de los datos con un sentido de busqueda. (Sautu,R.159).
Muestra:

Como criterios de inclusion de la muestra se consideré a los cuidadores primarios informales de

los adultos con discapacidad intelectual.

7 cuidadores de personas con discapacidad intelectual adultas que asisten a un Centro de

Dia™
Instrumentos de recoleccion de datos

De acuerdo con el tipo de disefio elaborada, la recoleccion de datos se realizé a través de
entrevistas semi-estructuradas, individuales y la observacion participante del investigador,
quien desde su rol realizd un proceso de objetivacién teniendo en cuenta la cuestion
fundamental de su implicacion. (Sirvent, 2007, pag. 68) Para la realizacion de entrevistas, se
elaboraron preguntas abiertas que orientaron o guiaron la entrevista. El lugar de entrevistador
fue abierto a la escucha y a la comprensiéon del sentido profundo que los entrevistados
otorgaban a lo que estaban contando. Seguin Saltalamacchia (1998, pags. 112-140) la
entrevista se trata de un espacio imaginario entre el investigador y el informante que “permite

conocer los repertorios de los interlocutores” (Guber, 1994, pag. 53).

Las dimensiones de andlisis que se construyeron para poder establecer variables de analisis

¥ Todas las personas entrevistadas forman parte de la comunidad del centro de Dia senderos del
Sembrador
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que respondan lo planteado en los objetivos de la investigacién fueron: Edad, ¢ quiénes son los

cuidadores primarios? Percepcion de necesidades de atencion. Tipo de servicios y/o
prestaciones. Necesidades de Apoyo. Quién provee los apoyos. Preocupacion en relacién con

el futuro. Percepcion sobre el proceso de envejecimiento y las necesidades
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6. Analisis de resultados

En relacion al objetivo identificar a los proveedores de cuidado de las Personas con
Discapacidad de la poblacion analizada, se realizaron entrevistas las entrevistas individuales
que permitieron recabar informacion relacionadas con cuestiones demograficas. A tal efecto se
indagé en primer lugar sexo, edad, ocupacion y parentesco con la persona con discapacidad,
asi como diagnostico y edad de la PCDI, y si poseian o no Certificado tnico de Discapacidad.

A continuacion se presenta un grafico con los datos demograficos de los entrevistados:

Datos demograficos

Numero ED | sexo parentesco | ocupacion edad DIAGNOSTICO (declarado por el | CDD

entrevist | AD hijo/a entrevistado)

a

1 67 | F madre ama de | 35 Sindrome doble X si
casa

2 75 |F madre psicologa 39 hidrocefalia-epilepsia si

3 70 | F madre docente 40 discapacidad intelectual- | si

sordera

4 65 |F madre ama de | 28 discapacidad intelectual- | si
casa epilepsia

5} 62 |F madre ama de | 26 esquizofrenia residual- TGD | si
casa

6 66 |F madre ama de | 32 discapacidad intelectual si
casa

7 63 | F madre ama de | 30 discapacidad intelectual si
casa

Fuente: elaboracion propia

Respecto a la edad de la poblacion seleccionada puede observarse (y como se consigna en
graficos posteriores) que las mismas se encuentran en un rango entre los 36 y los 40 afios,
presentando la edad de los cuidadores entrevistados edades consideradas dentro del rango de

adultos mayores. Siendo la prevalencia de sexo mujeres.
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Dispersion edad de las PCD

edad hijo/a

45 -+
40 ® 2

3/ ———————————

30 +— —
25—

20 -
15

10

+ edad hijo/a

Fuente: Elaboracién propia

Sexo de las PCD de la muestra

Hombre [4]

—Muijer [3]

Hombre

Mujer

57%
43%

Fuente: Elaboracion propia

Las personas que respondieron a la entrevista tienen edades entre 62 y75 afios, por lo que

quienes se identificaron como cuidadores primarios informales, se encuentran efectivamente en

proceso de envejecimiento.

37



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Edad de lo entrevistados

80
70— ~ & - ,
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40
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@ EDAD

0 2 4 6 8

Fuente: Elaboracion propia'

Cuidado y género: En todos los casos analizados el cuidado estaba a cargo de la madre, con
algun minimo grado de asistencia por parte de las hermanas “si yo no puedo una de sus
hermanas” o también “en un 95% yo le brindo el apoyo que necesita en casa, ocasionalmente,

lo asisten las hermanas”.

Los padres o hermanos varones aparecen como Ultimo recurso, nombrados casi por
compromiso, cuando las entrevistadas sefialan por ejemplo “el padre también ayuda” pero sin

referir ninguna situacion real en la que éste esté implicado.

Cuando se habla de cuidado informal se esta hablando mayoritariamente del apoyo ofrecido
por miembros de la red familiar inmediata; pero la distribucion del rol de cuidador no es
homogénea en las familias. El perfil tipico de la persona cuidadora principal es el de una mujer,
ama de casa, con una relacion de parentesco directa (por lo general, madre, hija o esposa) y
que convive con la persona a la que cuida (INMERSO, 2002). Género, convivencia y

parentesco son las variables mas importantes de cara a predecir qué persona del nucleo

38



*UNIVERSIDAD

UISALUD

familiar va a ser la cuidadora principal. El hecho de que la atencién informal sea

mayoritariamente femenina pone de manifiesto las cargas diferenciales de cuidado entre
hombres y mujeres. En las entrevistas realizadas esta impronta de género esta presente. La
dimension biolégica del género (Lagarde) se expresa en las sociedades organizadas
genéricamente, donde existen actividades concebidas para las mujeres y actividades para los
hombres. El “cuidado” del hijo con discapacidad intelectual como este nifio eterno, no es algo

“natural’ sino una organizacion del trabajo por género.

Segtn estas concepciones no es de extraiiar que el cuidado de la persona con discapacidad

quede a cargo de la madre, si esta esté presente, con el apoyo de otras mujeres de la familia.

Ocupacién: Otro dato significativo es la ocupacion. De las 7 personas encuestadas soélo 2

tenian una ocupacion diferente a la de cuidar a su familiar con discapacidad.

Ocupacion de las cuidadoras
r B Series],; w
ocupacion;

0; 0%

W Seriesl, ¥ ocupacion
psicéloga; 1; ¥ ama de casa
14%
i psicologa
u docente
. /

Fuente: elaboracién propia

Necesidades de atencion

En los objetivos se planted Analizar las percepciones que los cuidadores de las personas
adultas con discapacidad intelectual tienen acerca de su propio envejecimiento y el de quienes
cuidan, se indagoé sobre el tipo de prestaciones que las cuidadoras identificaban como

prioritarias. Las preguntas fueron: ;Qué tipos de servicio y/o prestaciones necesita su familiar
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con discapacidad en la actualidad? ;Qué servicios y/o prestaciones tiene su familiar con

discapacidad en la actualidad? En cuanto alos servicios y apoyos se interrogd sobre cuales se
consideraban necesarias en la actualidad y cudles efectivamente posee.

Como dato significativo aparecen en todos los casos las necesidades de atencién médica en
primer lugar; la cual se relaciona a la dimension de calidad de vida bienestar fisico.

Aparecen a continuacién las necesidades de asistencia en las actividades de la vida diaria,
como las acciones de bario y vestido, o el cuidado para evitar lesiones. Una madre refiere que
su hijo necesita “que lo guie para realizar algunas actividades diarias (ejemplo asearse, lavarse
los dientes, peinarse, etc.) que lo atienda (cortarle la comida, cocinarle, lavarle la ropa , que le
dé la medicacién), en si todas las tareas diarias que cualquier persona puede hacer sin

problemas, que lo cuide de no sufrir caidas o golpes”

Es necesario resaltar que es recurrente en las cuidadoras la idea de que en los centros
asistenciales se les ensenfe a autovalerse o ser menos dependientes, como sefiala otra mama
“El centro de dia es indispensable con los talleres que hace, su actividad fisica y manual, para

gue sea mas independiente”.

En un caso aparecié en esta primera pregunta, la preocupacion por el futuro y la vivienda,
mezclando las preocupaciones por el cuidado y la detecciéon del deseo de la persona con
discapacidad de obtener su independencia: “Ella va a necesitar un lugar, en principio no para ir
a vivir ahora sino un lugar para el futuro. Ella no quiere estar en casa, lo que por un lado me
parece sano porque es una persona mayor grande, pero por otro lado complica porque no
sabés como resolver. Tiene una acompanante para que tenga otras actividades. Lo que ella
necesita va a ser un lugar donde pueda ir un dia, dos dias, una noche y que después
definitivamente sea su lugar. No me parece necesario en este momento que viva fuera de casa

osi,nosé..”

A su vez aparece como significativo que si bien las cuidadoras no se refieren al cuidado como
una carga, con expresiones como “ayudarla a bafarse a vestirse y no mucho mas" dan cuenta
de que el nivel de autonomia es muy bajo. En todos los casos aparecié la necesidad de
asistencia en el vestido, higiene personal, toma de medicacion, alimentacién, desplazamiento.
Son personas que viven en ambientes hipercontrolados, donde no realizan practicamente

ninguna actividad sin supervision y asistencia.
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Estas preocupaciones aparecieron en las entrevistas. Por ejemplo una de las madres explicita

que “cuando no estd conmigo me preocupa que lo atiendan bien, lo entiendan cuando se
expresa, sobre todo con las manos, lo cuiden, que nadie le haga dafo y, como no habla, no me

pueda decir que alguien lo dafi6, que no sufra.”

También se hizo evidente esta relacion entre anifamiento y dependencia, en relacion al futuro y
el cuidado: una madre sefiala que le preocupa “que no podamos lograr mayor autonomia para

que pueda desenvolverse cuando yo no esté”

Como se sefald en el marco tearico, a las familias que no han solicitado apoyo formal cuando
la persona con discapacidad era mas joven, les resulta dificil solicitar ayuda mas adelante.
(OMS, 2011) Por otra parte, las PCDI suelen necesitar diferentes apoyos en cuanto a su tipo,
intensidad y permanencia demanda que genera una trama particular de relaciones que no
proporciona la oportunidad de desarrollar la autodeterminacién sino que profundiza las

situaciones de dependencia.

Proceso de envejecimiento de los cuidadores

Para explorar sobre las percepciones que los cuidadores de las personas adultas con
discapacidad intelectual tienen acerca de su propio envejecimiento y el de quienes cuidan, se
pregunté cémo definirian este proceso, como y en qué momento comienza y qué signos
identifican como los mas relevantes. Se buscé también comprender el proceso de

afrontamiento del envejecimiento por parte de los cuidadores de las personas con DI

Una forma que las personas mayores tienen para romper con la imagen pasiva y patolégica del
proceso de envejecimiento es la optimizacién de tiempo libre, fomentando la participacion e
inclusiéon social, asi como al disfrute personal de la cultura, favoreciendo asi sus relaciones
sociales y el bienestar. Si bien el envejecimiento activo y exitoso depende de un balance entre
las pérdidas y las ganancias en las percepciones de las encuestadas el envejecimiento aparece
s6lo como pérdida. En un caso se describio el envejecimiento como “algo natural” y en otro
caso se hizo referencia al proceso continuo descripto por algunas de las teorias del
envejecimiento casi textualmente “Creo que empezamos a envejecer desde el dia que
nacimos, algunos mejor otros peor, segun la medicina a medida que pasan los afos aparecen

nuevos dolores y achaques gordura, sedentarismo que los huesos que el colesterol que la
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presién que los dolores, etc. pero creo que la vejez cada uno la vive como la quiera vivir,

viviendo con todos los dolores o pensando que hay que vivir feliz y bien.” Como se observa en

este testimonio aparece ademas la postura que las personas pueden adoptar.

Sin embargo la mayoria de los testimonios refieren especificamente a las perdidas, definiendo
el envejecimiento como “Inevitable, cansador y preocupante”, “el paso inexorable del tiempo
sobre uno.” “En general diria que es una pérdida gradual de funciones”, “la disminucion de las
capacidades que permiten un sostén adecuado”, “cuando nos cansamos mas rapido, dolores,
limitaciones para lo que habitualmente estaba acostumbrada a hacer”, "me siento mas cansada
, sin tanta adrenalina , con sefales fisicas que son indecentes, y ni hablar de lo cognitivo, la
palabra que no sale, la tercera vez que cuento lo mismo, los nombres y apellidos que se
borraron del disco rigido", “menos plasticidad para el logro de aprendizajes, mas resistencias al

cambio.”

En varios de los testimonios aparece también el temor por la enfermedad y la propia
incapacidad con especial relaciéon al temor por el cuidado de la persona con discapacidad. Por
ejemplo una de las madres se refiere al envejecimiento como ese momento “cuando nos

damos cuenta que las fuerzas no son las mismas y que la paciencia se agota rapidamente”.
Autopercepcion del cuidador

Sobre las necesidades de los cuidadores, se les pregunté sobre cuales eran sus propias
necesidades. En todos los casos aparecieron preocupaciones relacionados al cuidado del hijo/a
con discapacidad, aunque es posible que estas respuestas estuvieran condicionadas por las
pautas de la entrevista y el tema propuesto. Como ejemplo del tipo de respuestas, una madre
refiere que su necesidad es que el hijo “sea feliz, sin sufrir dolor, que su pasar sea lo mas
seguro y mejor posible” En otro caso, aparece una necesidad instrumental: “poner un duchador
para bafiarla mas comoda”. Impacta como aparecen muy poco las necesidades relacionadas
con la cuidadora como persona. Solo en un caso se hizo referencia a la persona que cuida,
pero igualmente ligado a la asistencia: “Tener mas apoyo y libertad para disponer de tiempo y
realizar proyectos”. Si bien es posible que las respuestas hayan estado condicionadas al
contexto de la entrevista, y que seria interesante profundizar en este punto especifico

indagando en futuros estudios, qué necesidades tienen estos cuidadores que no se relacionen
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con la persona con discapacidad. Por supuesto se pone en evidencia que cuidar es la

ocupacion central en la vida de estas personas.

Futuro

Acerca del objetivo sobre la planificacién de futuro de las PCDI desde la perspectiva de los
cuidadores primarios, se preguntd sobre las principales preocupaciones en la proyeccion a
futuro. Un testimonio refiere la esperanza de una cura, como una solucién posible. Es
interesante como la discapacidad sigue ligada a una idea de salud, por mas que el modelo
social la sitie como una condicién en la interaccion social. Dentro de las preocupaciones por el
futuro, estas aparecen ligadas a cuestiones médicas, como la disponibilidad de servicios
médicos, y prestaciones de residencia y asistencia. Como se sefald anteriormente, las familias
con las que se trabajé desarrollaron sus vidas dentro del modelo rehabilitador y esto aparece
en las percepciones de las entrevistadas: que la legislacion y las conceptualizaciones hayan
cambiado, no significa que estos cambios se trasladen rapida o totalmente a la vida de las
personas, ni que sea sencillo modificar las representaciones de estas personas sobre su vida y

su futuro.

“El futuro es el mas dificil para una mama con un hijo que no puede valerse por si mismo, la
pregunta que me hago es como estara cuando yo no esté, lo cuidaran, le daran de comer, se
daran cuenta cuando le duele algo ya que no sabe hablar”’, plantea la madre de un joven que

tiene poco lenguaje verbal.

En todos los casos aparecen claras y angustiantes referencias al futuro ligado a la muerte de la
madre. Qué pasara cuando ella no esté para cuidar, si habra un lugar de residencia donde sus
hijos sean cuidados, si seran una “carga” para los hermanos. Es llamativo que si bien ninguna
de las encuestadas se refiri6 al cuidado como carga, en todos los casos se mostrd

preocupacion por derivar la cargar del cuidado en sus otros hijos.

Esta preocupacion por el futuro es totalmente explicita: “Como todo padre con hijos con alguna
discapacidad, la gran preocupacion es qué sera de ella cuando yo falte, o cuando yo sea una
discapacitada mas”. Aparecen claramente las situaciones de dependencia oportunamente

descriptas.

43



*UNIVERSIDAD

UISALUD

7. Conclusiones

De acuerdo con los datos proporcionados (OMS, 2014)™"

, en Argentina la expectativa de vida
ha aumentado. Es mayor la cantidad poblacién adulta con DI y, por ende, también lo son sus
cuidadores Esto promueve la demanda creciente de opciones de participacién en la vida de su

comunidad.

Si bien la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
promueve una definicién social de la discapacidad, la misma aparece aun ligada a cuestiones
de salud, y esto se evidencia en la solicitud e identificaciéon de necesidades de cuidados

médicos como principal demanda.

En lo referente a la forma de envejecer con éxito (Baltes y Baltes , 1990) lo que se observa en
los cuidadores es que los aspectos referentes a la participaciéon y productividad se ven
comprometidos por el tiempo y energia derivados en el cuidado de la PCDI, y por lo tanto, se

identifica fuertemente envejecer con perder.

Las PCDI suelen necesitar diferentes apoyos en cuanto a su tipo, intensidad y permanencia.
Como se sefald al principio, si bien las ideas de autodeterminaciéon y apoyo aparecen
fuertemente en la Convencidon Internacional de los Derechos de las Personas con
discapacidad, es claro que las personas con discapacidad a los que se refiere este trabajo
crecieron y se convirtieron en adultos dentro de una cultura que los consideraba nifios eternos,

objetos de asistencia y rehabilitacion.

Como es posible observar en el andlisis el presente trabajo, el compromiso del cuidado
primario de estas personas ha recaido sobre cuidadores primarios informales, especialmente
en las madre. Si bien la cantidad de casos estudiados no constituye un nimero significativo
para mara marcar una tendencia cuantitativa, es posible senalar que coincide con lo sefialado
en la bibliografia consultada y puede servir de antecedentes para futuros trabajos de

ampliacién de la tematica.

4 consultado on line http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2014/world-health-statistics-2014/es/
5/07/14
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Esta ayuda depende ademas, en los casos estudiados, casi exclusivamente de las madres. La

atencion por parte del cuidador hacia la persona con discapacidad representa un conjunto de
emociones y conflictos, porque ademas al cuidador suele resultarle inconcebible dejar esta
tarea en manos de otra persona; este sentimiento es originado por una conjuncion de diversas
emociones, como el amor, la culpa, el sentido del deber, el decoro e incluso los valores
religiosos. Normalmente los cuidadores se sienten consternados si se ven forzados a renunciar
a su papel, aunque sea por un periodo corto de tiempo (Johnson, 2001) y estos sentimientos se

han puesto de manifiesto en las entrevistas.

Desde la perspectiva de género se puede observar el fuerte anclaje en la feminidad respecto
del cuidado, y explicar también la naturalizacién de este cuidado en las madres y otras mujeres

de la familia.

Estas, constituidas en cuidadores primarios informales, no perciben una remuneracion por esta
tarea y su perfil se encuentra dentro de los estudios epidemiologicos consultados: mujeres
mayores de 45 afios de edad, casadas, amas de casa, que cuidan a la PCDI desde el momento
del diagnédstico. Esto redunda en un deterioro en su calidad de vida y diversos problemas
fisicos, psicologicos y sociales (Instituto de Mayores y Servicios Sociales [IMSERSQO], 2005;
Ramos, 2008).

Por otro lado, si las “familias experimentan su maximo nivel de calidad de vida cuando sus
necesidades son satisfechas, sus miembros disfrutan la vida conjuntamente como una familia,
y a su vez tieneﬁ la oportunidad de perseguir y conseguir metas que son significativas para
ellos” (Turnbull, Summers y Poston, 2000) en los casos estudiados es posible percibir que la
calidad de vida esta deteriorada, ya que varios de sus miembros y en especial las cuidadoras,
no pueden perseguir metas propias o significativas ya que estén dedicadas al cuidado. Y aun
cuando los hijos de las entrevistadas estan entre 8 y 10 horas fuera de la casa —entre el tiempo
que permanecen en el Centro de Dia y el tiempo de trasporte- de cualquier modo las

cuidadoras perciben que no pueden dedicarse a otras tareas.

Otra cuestion a tener en cuenta es que, al haber centralizado este cuidado en las madres, se
descuidaron otros aspectos como el desarrollo de diversos apoyos, presentes y futuros. Los

apoyos pueden ser del orden de lo privado - padres que cuidan a los hijos, hermanos que se
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hacen cargo cuando éstos fallecen, etc. - o publicos. Para poder analizar esta segunda

instancia, es importante recurrir al marco normativo para analizar si el mismo se ajusta a las
necesidades de las PCDI adultas, y si tienen en cuenta la planificacion de acciones para
acompanar el desplazamiento de lo privado - los padres cuidan a sus hijos atin mientras
envejecen - a lo publico: quién y cémo garantiza que el derecho a una vida plena y digna se

cumpla una vez que los padres no estén.

Las prestaciones que pueden brindarse a personas con discapacidad estan reglamentadas
dentro de la legislacion argentina por diversas leyes, decretos, y reglamentaciones.
Entendiendo que estas pertenecen al sistema de salud, y son cubiertas por las obras sociales o
prepagas. Nada impide disefar otro tipo de prestaciones o actividades, pero en ese caso, por
ejemplo, desarrollar un Centro Cultural no dispone de un financiamiento reglamentado. -En este
sentido si pensamos que las personas con discapacidad tienen mayor dificultad en su insercién
laboral, es mas numerosa la poblacién que ademas de la discapacidad atraviesa situaciones de

vulnerabilidad socioecondmica.

Se ha sefialado como el Cuidador Primario Informal (CPI), asume la responsabilidad total de la
persona con discapacidad ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a
cabo; y que generalmente el CPl es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o

incluso vecino), que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa.

Sin embargo, los apoyos estan extensamente desarrollados en la Convencién, como se sefiald
en el marco tedrico, por tanto es evidente que se reconoce la necesidad e importancia de los
apoyos para la promocién de los derechos de las personas con discapacidad. Las PCDI
pueden necesitar asistencia, pero ésta debe estar brindada con la modalidad de apoyo, es
decir, priorizando la autodeterminacién. Estos apoyos aparecen naturalizados en cuidadores
informales, y mas especificamente en las madres, aun cuando esta definido en la Convencién
que es una obligacién de los Estados ‘desarrollar estos sistemas de apoyo. Se pone de
manifiesto una vez mas que hay ain una pobre relacién entre el modelo social de la
discapacidad y su implementacién con impacto en la vida real de las personas. Quedara como
pregunta para futuras investigaciones, por qué se encuentran tan poco desarrollados los

sistemas de apoyo profesionalizados.
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Para que las madres puedan delegar el cuidado en sistemas de asistencia, es necesario

difundir los conceptos de Calidad de Vida y autodeterminacion, los derechos de las personas, y
capacitar a los profesionales que acompanan a las familias para intervenir tempranamente en
apoyo de esta delegacion de tareas. Ademas, como se desarrollé en el apartado de familia es
necesario poner en evidencia como la interaccion familiar influye en el desarrollo personal de
las personas con discapacidad, y como el papel que ocupan los padres influencia en la
autodeterminacion. Resulta relevante resaltar como la interaccion familiar, por ejemplo, influye
en el desarrollo personal, y como el papel ocupado por los padres, influencia en la
autodeterminacion. Por tanto, si una persona adulta con discapacidad intelectual continia al
cuidado de sus padres, tendra pocas posibilidades de tomar decisiones y desarrollar un
proyecto de vida. Ahora, si por el contrario, se disefia un sistema de apoyos, sera posible
implementar estrategias que involucren a las familias, para mejorar la calidad de vida, pero

priorizando siempre el proyecto de vida de la propia persona con discapacidad.

En este trabajo se abord6 el concepto actual de discapacidad, cémo cambian los roles que se
asocian a la misma, y cémo cuidar debe ser remplazado por apoyar, desde las nuevas

concepciones Yy el respeto a la autodeterminacion de las PCDI.

El gran reto es alcanzar una mejor calidad de vida para los individuos; no sélo se trata de
aumentar los afios a la vida de una persona, sino de mejorarla y aumentar el bienestar de la
gente.

Por tltimo, resulta claro preguntarse si fomentar una valoracion positiva sobre sus capacidades
y ofrecerle las oportunidades de apoyos necesarios para que desarrolle sus potencialidades,
tome sus decisiones y pueda seguir considerandose a si mismo como una persona
independiente. Es decir, que se sienta capaz de realizar exitosamente un comportamiento que
le resulte pleno de bienestar y contribuya a su satisfaccion vital y a su calidad de vida es solo
tarea de los cuidadores o de todos los participantes en el proceso de soporte la planeacion del
futuro, tanto en el sentido econémico, como en lo referente a la salud, nuevas actividades,

planes y desarrollo de nuevas relaciones personales
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9. Anexo

Centro de Dia Senderos del Sembrador

Senderos del Sembrador es una Asociacion Civil sin fines de lucro, integrada por padres de
personas con discapacidad intelectual y mental, constituida en el afio 2000. Posee personeria
juridica otorgada por la Resolucion N° 000968 de la Inspeccién General de Justicia del 1° de
Septiembre de 2000, y declarada Entidad de Bien Publico por Resolucion N° 48 del 14 de
Enero de 2005, por la Municipalidad del Partido de Vte. Lopez

Su objetivo es la creacion y administracion de un Centro de Dia, modelo y de excelencia y para
la plena inclusién de las personas con discapacidad en la sociedad. Trabaja desde el Modelo

Social de la discapacidad, con enfoque centrado en la persona.

El centro se crea a partir del reconocimiento de las familias que conforman la asociacion civil de
que hay escases en este tipo de servicios, y que los existentes se enfocan hacia la
conformacion de organizaciones lucrativas en las que se pierden de vista las necesidades e

individualidades de los concurrentes.

La asociacion se crea en principio para los hijos de los fundadores, pero se encuentra abierto a

la comunidad. Los concurrentes son jovenes y adultos con discapacidad intelectual.

Para lograr un servicio de excelencia la asociacién se vincula con diversos proyectos que
involucran tanto actividades de extensién universitaria como practicas pre profesionales (la
diferencia es que las practicas pre profesionales son un requisito estricto de la formacion
técnico profesional, mientras que los proyectos de extensién colaboran en la formacion integral
de los estudiantes, formando en valores ciudadanos que exceden los requerimientos técnicos

especificos).

A modo de ejemplos podemos mencionar, dentro de las practicas pre profesionales a las
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actividades de deporte adaptado de los alumnos del Instituto Superior del Profesorado de

Educacion Fisica Romero Brest; practicas y observaciones de las carreras de Psicomotricidad
(Universidad CAECE), Trabajo Social (UBA), Psicopedagogia (Instituto Poveda), Marketing
(UCA). Por otro lado se llevan a cabo, actividades que vinculan a Senderos del Sembrador con
otras asociaciones y fundaciones, como el caso del proyecto con el MALBA- Fundacién
Constantini. Entre las actividades de extension, se destacan las intervenciones realizadas con
el proyecto “Las Vacunas van a Vos”, de la Facultad de Farmacia y Bioquimica de la UBA; el
proyecto Pehuec, de la Facultad de Agronomia UBA, y el proyecto de extensién de mas larga
trayectoria en conjunto: “Caminando Juntos TACA”, proyecto de voluntariado universitario la
Facultad de Ciencias Veterinarias UBA, vigente desde 2009. Convenios con diversas escuelas

secundarias, entre ellas el Northland y el Belgrano 1.

Para ampliar informacién sobre Senderos del Sembrador www.asociacionsenderos.org.ar
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