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Resumen

Este articulo es el resultado de la investigacion desarrollada en la localidad cuarta San
Cristobal de la ciudad de Bogota. El objetivo de esta fue comprender las concepciones y
practicas de madres en el cuidado de nifios y nifias con discapacidad en primera infancia
y como estas inciden en la calidad de vida de sus familias; se investigaron las narrativas
de madres que permitieron una interpretacion significativa y reflexiva sobre la vida
cotidiana de las cuidadoras de estas familias que estan en la busqueda constante de la
garantia de los Derechos Humanos. La investigacion fue de caracter cualitativo con
enfoque histoérico hermenéutico; se realizaron cinco entrevistas semiestructuradas con
madres cuidadoras, quienes construyeron sus narrativas a partir de las concepciones y
practicas del cuidado de los nifios y ninas con discapacidad, y su incidencia en la calidad
de vida. Para comprender las concepciones de las cuidadoras se utilizaron como refe-
rentes teoricos a Nussbaum y Sen (1998) y su definicion de “calidad de vida”. También
se retoma a Schalock y Verdugo (2011), quienes definen la categoria de “bienestar”".
Finalmente, a Nussbaum (2005), que a partir de su concepto de habilidades —habilidad
para un examen critico de uno mismo y de las propias tradiciones?, la destreza que debe
poseer el ciudadano y la imaginacion narrativa—, permite comprender las particulari-
dades de cada una de las familias. Dentro de las conclusiones se destaca la sobrecarga
que las madres deben asumir como tnico miembro de la familia que cuida a los nifios
y ninas con discapacidad, lo que implica que ellas dejen de lado su desarrollo personal,
laboral, social, encontrando barreras actitudinales que condicionan y pueden determi-
nar la calidad de vida.

Palabras clave: calidad de Vida, discapacidad, cuidado, narrativas.

Clasificacion JEL: 110, 120, 130

1 La definicion del “bienestar” de Schalock y Verdugo (2011) esta relacionada con nueve dimensiones: bienestar
emocional, relaciones personales, bienestar material, desarrollo material, desarrollo personal, bienestar fisico, auto-
determinacion, de inclusién social y defensa de los derechos.

2 Es aquella capacidad de verse a si mismo no solo como ciudadanos de alguna region o grupo, sino como seres hu-
manos vinculados a otros por lazos de reconocimiento y mutua preocupacion.
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Abstract

This article is the result of the research carried out in the fourth locality San Cristobal in
the city of Bogota. The aim was to understand the concepts and practices of mothers in
caring for children with disabilities in early childhood and how these affect the quality of
life of their families; the narratives of mothers who allowed a meaningful and reflective
interpretation on the daily lives of the caregivers of these families who are in constant
search of the guarantee of Human Rights were investigated. The research was of qua-
litative naure with a historical hermeneutical approach; five semi-structured interviews
were conducted with caring mothers, who built their narratives from the conceptions
and practices in caring for children with disabilities and their impact on quality of life.
To understand the concepts of the caregivers, theoretical references to Nussbaum and
Sen (1998) and their definition of “quality of life” were used. It also takes up Schalock
and Verdugo (2011), who define the category of “well-being”®. Finally, Nussbhaum
(2005), who from her concept of capabilities —capability for a critical examination of
oneself and one’s own traditions®, the skills a citizen must have and the narrative ima-
gination—, allows to understand the particularities of each one of the families. Among
the conclusions, the overload that mothers must take on as the only family member who
cares for children with disabilities is emphasized, which entails that they put aside their
personal, labor, social development, finding attitudinal barriers that condition and can
determine the quality of life.

Keywords: Quality of Life, Disability, Care, Narratives.

Classification JEL: 110, 120, 130

3 The definition of “well-being” of Schalock and Verdugo (2011) is related to nine dimensions: emotional well-being,
personal relationships, material well-being, material development, personal development, physical well-being, self-
determination, social inclusion and defense of rights.

4 Is the ability to see oneself not only as citizens of any region or group, but as human beings connected to others by
ties of recognition and mutual concern.
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1. Introduccion

Esta investigacion busca indagar en la comprension de las concepciones y practicas de
madres acerca del cuidado de los nifos y niflas con discapacidad y la incidencia en la
calidad de vida de sus familias, ubicadas en la localidad de San Cristobal de la ciudad de
Bogota. Se indaga por medio de narrativas que permiten referenciar sucesos y acciones
que definen el criterio propio de las cuidadoras como tnicas conocedoras de las necesi-
dades, satisfacciones y el manejo de la discapacidad en estas familias. Se utilizaron na-
rrativas como estrategia de investigacion ya que permiten, tal como Nussbaum lo define:

Entender el mundo desde el punto de vista del otro, siendo esencial para dar cualquier
juicio, puesto que no sabremos lo que estamos juzgando, hasta no ver el significado de una
accion, segun la intencion de la persona que la realiza, ni entenderemos el significado de
un discurso mientras no conozcamos la importancia de lo que expresa en el contexto de la
historia y el mundo social de esa persona. (Nussbaum, 2005, p. 30)

A partir de este ejercicio activo, el cual no solo permitié comprender sino acercarnos a
la realidad social de las cuidadoras dentro de un contexto vulnerable, contribuye a las fa-
milias sujeto de la investigacion en la medida en que se sensibilizé a la sociedad sobre las
necesidades y realidades, tanto sociales, econémicas y politicas, que estas tienen. Si bien
los entes gubernamentales participan en la creacion de politicas publicas distritales para
esta poblacion, se puede afirmar que no se evidencian practicas concretas que muestren
una garantia real de sus derechos a nivel de salud, vivienda, educacion y participacion
social tal como lo argumenta la Organizacion de las Naciones Unidas:

Aquellas personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, al
interactuar con diversas barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con los demas. (ONU, 2006)

Todos los seres humanos son diferentes y, por lo tanto, son los obstaculos del entorno
los que no permiten que las personas participen de todas las actividades y se desarrollen
plenamente sin importar su condicién. Es necesario hacer participes a las personas con
discapacidad, a sus cuidadoras y a sus familias, en la construcciéon y ejecucion de las
politicas publicas, partiendo de sus necesidades.

Las narrativas, segun Flick (2007), permiten al investigador, a través de una pregunta
concreta y preguntas generadoras, el acercamiento a un relato que referencia sucesos y
acciones que implican el criterio propio de las madres, ya que son las tnicas conocedo-
ras de las necesidades, satisfacciones y el manejo de la discapacidad en casa.

Luego de realizar las narrativas, se realizé un analisis por medio de categorias predeter-
minadas y en directa relacion con los objetivos especificos de la investigacion, los cuales
estan dados en términos de practicas y concepciones del cuidado e incidencia en la
calidad de vida de las familias de nifios y/o nifias con discapacidad. Durante el analisis
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surgen categorias emergentes de gran relevancia durante las narrativas de las madres y
que dan cuenta de algunas situaciones como el miedo y la angustia a “qué pasara con
el hijo o hija cuando ellas no estén esde”; dla percepcion de las cuidadoras, los nifios
y ninas con discapacidad dificilmente llegaran a tener una vida “normal”. Asi mismo,
hay un miedo al rechazo y lastima de la sociedad, ya que las madres manifiestan en sus
narraciones que las personas ain no estan preparadas para compartir y comprender la
discapacidad de los nifios y ninas, lo que se hace evidente con burlas, rechazos y criticas;
y, por ultimo, la frustracién por no saber como asistir la condicion de su hijo o hija con
discapacidad.

A partir de los antecedentes encontrados en el analisis de las categorias predeterminadas
y emergentes se evidencia que en algunas investigaciones estas tematicas se relacionan,
ya que las investigaciones afirman que el cuidado que ejerza la familia de los nifios y
nifias con discapacidad debe partir del amor, respeto y buen trato, indistintamente del
contexto sociocultural en que se desarrollen. Adicionalmente, esta investigacion logra,
con base en las experiencias de las cuidadoras, comprender cémo las redes de apoyo
afectan la calidad de vida tanto del nifio y/o nina con discapacidad, como de la cuida-
dora, debido al impacto que se puede generar en su condiciéon de salud y su situacion

emocional y econémica.

2. Marco teodrico

2.1. Narrativa como una construccion de conocimiento con
desarrollo epistemoldgico

Las narrativas relatadas por las cuidadoras proporcionaron expresiones individuales que
nacen de las vivencias concretas de cada sujeto, generadas a partir de una descripcion y
secuencia de hechos. Se espera que en cada una de ellas se encuentre una verdad y cer-
teza para estudiar la importancia de la construcciéon del conocimiento y la subjetividad

dentro de su realidad.

Desde esta perspectiva, cabe anotar que la narrativa es un acercamiento directo (sujeto-
sujeto) hacia los cambios culturales, sociales, politicos, economicos y religiosos que se
encuentran marcados en la sociedad, ya sea para alguien en particular o para una po-
blacion en general. Para esta investigacion la narrativa se construye a través del conoci-
miento, que surge del reconocimiento integral de acciones como conocer y comprender
causas, consecuencias, lugares, motivos, caracteristicas, factores de cambio y representa-
ciones significativas. De acuerdo con Nussbaum (2005), se considera que las narrativas
logran comprender y conocer las distinciones de la vida de cada individuo y de las parti-
cularidades que hacen que cada persona sea diferente, en donde se visibilizan las condi-
ciones y los suefios, con el funcionamiento de las posibilidades, y en donde se pueden ver
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las afectaciones interpersonales. De esta manera, cada individuo conoce y comprende
su entorno, permitiendo, a través de su propio relato, que la sociedad o alguien en par-
ticular conozca su historia. Esto puede ser un intercambio de informacién en el que los
“[...] lectores evaltan esas diferencias, examinando su incidencia en las aspiraciones a
una vida plena y satisfactoria” (Nussbaum, 20053, p. 129). De alli se desprende la arti-
culacion de lograr que esa narrativa se convierta, para el lector, en un imaginario que
le permite tener un acercamiento a los sucesos favorables y desfavorables que afectan la
calidad de vida de las familias y de los nifios y nifias con discapacidad, con el fin de que
la experiencia genere un de reconocimiento de las capacidades, habilidades, destrezas y
necesidades de cada familia, para lograr ver el mundo en una dinamica de transforma-
cion permanente hacia la sensibilidad y aceptacion de la diferencia del otro.

Ahora bien, las narrativas permiten valorar y respetar las diferentes libertades y parti-
cularidades del ser humano “[...] por la manera en que se muestre respeto por la indi-
vidualidad y la intimidad de cada mente humana” (Nussbaum, 2005, p. 140). A partir
de dichas narrativas y del reconocimiento que cada familia logra, podran enfrentar de
mejor forma las situaciones de la vida diaria que cada una asume. En esta investigacion,
el analisis se realizo sin dar ningtn tipo juicio o sefialamiento sobre las practicas de cui-
dado dentro de las familias, en aras de comprenderles como ciudadanos razonables que
cultivan su humanidad a partir de los cuidados para vivir mejor en relaciéon con el otro.

Para Nussbaum (2005), los ciudadanos que cultivan la humanidad reconocen al otro
en cualquier contexto como una persona integral; sin embargo, para esto se requieren
tres habilidades: la primera es la habilidad para un examen critico de uno mismo y de las propias
tradiciones, la cual no acepta las creencia o costumbres de una tradicion familiar por el
hecho de nacer para ser impuestas; es necesaria la capacidad de una persona de verse a
si misma, capaz de razonar légicamente y de tomar decisiones de acuerdo a sus juicios
e ideales. La segunda es la capacidad de verse a si mismos no solo como ciudadanos pertenecientes a
alguna region o grupo, sino como seres humanos vinculados a otros por lazos de reconocimiento y mutua
preocupacion; en ella se resalta la necesidad de generar conciencia al comprender que,
aunque cada ciudadano es distinto por su crianza y costumbres, las capacidades del otro
deben de ser valoradas, para entender los objetivos y necesidades comunes. Y la tercera
es tmaginacién narrativa y hace énfasis en la relacion de las dos habilidades anteriores, la
imaginacion es la capacidad de pensar, de ubicarse en el lugar del otro y llegar a com-
prender sus necesidades y satisfacciones convirtiéndolas en las suyas propias; es conver-
tirse en un lector inteligente de la historia de otras personas.

En sintesis, estas tres habilidades, propuestas por Nussbaum (2005), se relacionan con
las practicas de cuidado en cuanto la integraciéon de las mismas propende por el bien-
estar, inicialmente propio, y luego transmitiéndolo a la preocupacion por el otro, a la
satisfaccion de la necesidades, a la comprension del mundo y de las diferentes realidades,
convirtiéndolas, en todos los casos, en las propias.
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2.2. El cuidado como ética relacional

La ética es considera como los valores y principios que permiten la practica de la ac-
ci6on moral, generados de los diversos comportamiento del ser humano, abarcando las
normas para la convivencia en cualquiera de los contextos. Por tanto, desde la familias
se establecen responsabilidades y se desarrollan actividades cotidianas, ya que al tener
un vinculo de parentesco o cercania se debe asumir el compromiso del cuidado de un
ser querido desde sus valores, principios éticos y morales. “Cuando cuidamos, tenemos
que hacer uso de la razon para decidir qué hacer y cudl es la mejor manera de hacerlo”
(Noddings, 2009, p. 40); es por esto que las familias toman las decisiones, supervisan,
apoyan y realizan las actividades de la vida diaria, con todo el compromiso para cubrir

las necesidades de quien se encuentra al cuidado de la misma.

Noddings (2009), considera que la relacién mutua que ejerce el cuidar y ser cuidados,
que se da entre dos personas particulares, permite fortalecer un conocimiento apropia-
do para que en la vida futura se logren relacionar de una manera plena ante diversas
situaciones con otras personas. Por tal motivo, se debe mantener una comunicaciéon
directa orientada a la comprension y a suplir las necesidades con el fin de mejorar la
calidad de vida de cada individuo, promoviendo un crecimiento favorable con seguridad
y aceptacion social.

Esta investigaciéon da a conocer la labor que ejercen las madres en el cuidado de los
nifios y nifas con discapacidad en su primera infancia, ya que son ellas quienes estan
atendiendo permanentemente las necesidades de esta poblacion: “[...] la ética del cui-
dado empieza con el deseo universal de ser cuidado, de establecer una relacién positiva”
(Noddings, 2009, p. 53). Si bien las familias se dedican a satistacer dichas necesidades,
deben tener en cuenta cudl es la mejor manera de hacerlo, priorizando el desarrollo
integral del nifio y/o niha con discapacidad, y el desarrollo de su vida personal para

mantener un bienestar a nivel familiar y social.

2.3. La inclusion social desde un enfoque diferencial
a partir de las capacidades

Las capacidades son entendidas, segiin Nussbaum (2007), como los conocimientos, ha-
bilidades y destrezas con el fin proveerse de los recursos necesarios, fundamentado a
la necesidad de la igualdad, y en construccion de los principio de la dignidad del ser
humano. Existen capacidades buenas y las malas; estas tltimas deben ser reprimidas
por la justicia, ya que se encargan de no valorar a las personas por su condicion, raza o
sexo, mientras que las capacidades buenas hablan de una vida digna y humana, basadas
en los derechos que cada ser requiere para mejorar sus condiciones basicas, donde se

respete la diferencia (Nussbaum, 2007).
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Una forma de lograr esto es a través del enfoque diferencial, entendido, segiin Baquero
(2009), como un enfoque ético que acepta y reconoce las diferencias y capacidades de
raza, sexo, etnia, identidad de género, ciclo vital y discapacidad.

Es de resaltar que el enfoque diferencial propone brindar a las personas con discapaci-
dad oportunidades de disfrutar y participar de los diferentes escenarios sociales, econo-
micos, de salud y politicos, ya que “[...] son derechos fundamentales de los ciudadanos,
y necesarios para una vida digna y decente” (Nussbaum, 2007, p. 173). Desde este enfo-
que se ve a la persona con discapacidad como un sujeto de derechos.

Ahora bien, esta concepcion es pertinente para esta investigacion en la medida en que
relaciona el enfoque diferencial con las realidades sociales y familiares de cada contexto,
ya que “[...] los enfoques actuales sugieren que la discapacidad tiene unas dimensiones
que superan un problema de salud individual y reconoce que se afecta a la persona en
relaciéon con su familia, y el contexto politico, cultural, social y econémico” (Baquero,

2009, p. 2).

En aras de garantizar los derechos de las personas con discapacidad, la sociedad ha
avanzado en las formas de atencion que se le brinda a esta poblacién: anteriormente
se hablaba de institucionalizar a las personas en centros especializados en cuidado y
rehabilitacion, mas tarde llega el proceso de integracion basado en la normalizacion,
donde se espera que las personas se adapten al contexto, aprendan con personas en la
misma condicion, y actualmente se habla de la inclusion social. Segun la Organizacion
de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura ~-UNESCO- (2006)
la inclusion social exige transformaciones profundas y presupone que es la sociedad la
que se debe adaptar para atender a las personas con discapacidad y responder a las ne-
cesidades de los otros. Este proceso no busca homogenizar sino valorar las diferencias,
donde se garantiza la presencia, permanencia y participacion de todas y cada una de las
personas en los diferentes contextos.

Por lo tanto, la inclusién es un proceso que asegura que todas las personas cuenten
con igualdad de oportunidades y recursos para participar en los contextos econémicos,
sociales, politicos y culturales en 6ptimas condiciones. Tal como lo expresa Nussbaum
(2007), cualquier sociedad decente debe responder a las necesidades de asistencia, edu-
cacion, respeto, actividad y amistad, y debe garantizar los derechos de las personas con
discapacidad encaminados hacia la inclusion social.

2.4. Calidad de vida y vida digna

La calidad de vida se podria determinar como el bienestar e igualdad de las personas, y
la posibilidad de alcanzar su satisfaccion a través de la accesibilidad de los recursos. El
acceso a determinados bienes y servicios se encuentra enmarcado por las oportunidades
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que le brinde su entorno social, en beneficio de la disminuciéon de la pobreza. De acuer-
do con Nusbaum y Sen (1998), el mercado es el componente principal y “natural” para
la distribucion de los recursos econémicos y el Estado se encuentra en la obligacion de
articular una politica social con el mercado para proveer recursos y servicios necesarios
basicos a toda la poblacién y suplir sus necesidades. De esta manera, se dejan atras las
desigualdades para mejorar las condiciones de vida, permitiendo alcanzar el desarrollo

humano y garantizar las potencialidades de todo los ciudadanos.

En la sociedad, las personas mas pobres carecen de posibilidades, no tienen estudio ni
medios para la formacion; las oportunidades y las redes en algunos momentos son nulas,
no hay empleo, no tienen buenas condiciones de salud y vivienda, y solo logran subsis-
tir por las ayudas estatales. Por tal motivo, las politicas no deben ver al sujeto como un
beneficiario pasivo. Al contrario, deben tratar de proveer lo que necesitan sin limitarlos
y generando un compromiso de capacitacion para que conozcan sus capacidades y ob-

tengan por logros lo que necesitan.

El Estado debe proporcionar el cuidado de la salud y la educacion para todos —y la calidad
de los servicios debe ser tal que no surja una demanda de hospitales o escuelas privadas—y
debe ser posible tener una buena norma de vivienda independientemente del ingreso y del
tamarfio de la familia. A los que se cree que estén necesitados se les debe apoyar como algo
natural. Se debe, por consiguiente, proporcionar subsidios para los nifos y pensiones para
todos. (Nusshbaum & Sen, 1996, p. 117)

Es importante tener acceso a servicios que generen posibilidades de formar competen-
cias, como el conocimiento que nos brinda la educacion y la salud. De alli la necesidad
de que las familias vulnerables cuenten con la accesibilidad para hacer que su vida sea
digna y tranquila para vivir en un ambiente sano, y en donde, a través de esos recursos,
alcancen su propia libertad, que les permite tomar decisiones y conducir la vida hacia
un camino productivo y una participacion politica, cultural y econdémica. Sen (1999)
establece que el ingreso es tan solo un medio, que no mejora necesariamente las condi-
ciones de vida de la gente, porque no solo basta con tener el medio, sino que debe saber
emplearlo, teniendo la libertad de decidir el manejo de las capacidades para sobrevivir

y no sucumbir.

Asi mismo, la calidad de vida de un ntcleo familiar al cuidado de un nifio o nina con
discapacidad se ve afectado por la falta de ingresos o por la distribucién de los mismos,
causando que sea dificil suplir las necesidades basicas. Sin embargo, la calidad de vida
de un nifio o nifa con discapacidad no solo esta dada a la parte econémica; tal como
se refieren Schalock y Verdugo (2011), la calidad de vida conlleva a practicas cotidianas
centradas en un contexto social de interaccion a partir de servicios y programas, te-
niendo siempre en cuenta a las familias y a sus hijos e hijas con discapacidad. Estos dos

autores presentan 8 dimensiones para una mejor calidad de vida.
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1. Dimension de
bienestar emocional

2. Dimension de
relaciones personales

3. Dimension de
bienestar material

4. Dimension de
desarrollo personal

5. Dimensi6n de
bienestar fisico

6. Dimensién de
autodeterminacion

7. Dimension de
inclusion social

8. Dimension de de-
fensa de los derechos

Tabla 1. Dimensiones de la Calidad de Vida

Tiene en cuenta los sentimientos como la satisfaccion, tanto a nivel
personal y vital, el concepto de si mismo, a partir de los sentimientos de
seguridad-inseguridad y de capacidad-incapacidad, asi como la ausencia
de estrés que contiene aspectos relacionados con la motivacion, el humor, el
comportamiento, la ansiedad y la depresion.

A partir de la interaccién y el mantenimiento de relaciones de cercania
(participar en actividades, tener amigos estables, buena relacién con su
familia,) y si manifiesta sentirse querido por las personas importantes a
partir de contactos sociales positivos y gratificantes.

Contempla aspectos de capacidad econémica, ahorros y aspectos materiales
suficientes que le permitan una vida confortable, saludable y satisfactoria.

Tiene en cuenta las competencias y habilidades sociales, la utilidad
social, la participaciéon en la elaboracion del propio Plan Personal de
Aprendizaje (PPA). El aprovechamiento de oportunidades de desarrollo
personal y aprendizaje o la posibilidad de integrarse en el mundo laboral
con motivacién y desarrollo de las competencias personales, la conducta
adaptativa y el desarrollo de estrategias de comunicacion.

Desde la atencién sanitaria (preventiva, general, a domicilio, hospitalaria,
etc.); tiene en cuenta los aspectos de dolor y medicacion y como inciden en
su estado de salud y le permiten llevar una actividad normal. El bienestar
fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las capacidades
y se ve facilitado con ayudas técnicas, si las necesita.

Se fundamenta en el proyecto de vida personal, en la posibilidad de elegir,
de tener opciones. En ella aparecen las metas y valores, las preferencias,
objetivos e intereses personales.

Estos aspectos facilitan la toma de decisiones y permiten que la persona
tenga la opcién de defender ideas y opiniones. La autonomia personal,
como derecho fundamental que asiste a cada ser, permite organizar la
propia vida y tomar decisiones sobre temas de propia incumbencia.

Se valora si es rechazado o discriminado por los demas. Podemos valorarlo a
partir de saber si circulo de amigos es amplio o limitado, y si utiliza entornos
de ocio comunitarios. La inclusiéon puede medirse desde la participacién

y la accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan la
integracion social.

Contempla el derecho a la intimidad y el derecho al respeto medible desde
el trato recibido en su entorno. Es importante indagar sobre el grado de
conocimiento y disfrute de los derechos propios de ciudadania.

Fuente: modelo de Calidad de Vida (Verdugo y Schalock, 2011, pp. 18 — 19)

Las dimensiones estan dadas para que las practicas de cuidado incidan en la calidad de
vida de las nifias y nifias con discapacidad; estas parten de los principios de la Convencion
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad y buscan brindar un bienestar.
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2.5. Derechos humanos a partir de la Convencion
de los Derechos del Nifio

Los derechos humanos construyen un reconocimiento positivo para interpretar la reali-
dad de la infancia a través de la Convencion de los Derechos del Nifio y, de esta manera,
aseguran la proteccion integral en sus primeros afos de vida, delegando al Estado y a la
familia la responsabilidad de que los ninos disfruten de una vida digna y plena sin distin-
ciones o discriminaciones, logrando la participacion de los derechos sociales, culturales

y economicos.

La Convencién de los Derechos del Nifo (2006) articula cuatro fases importantes para
los derechos del nifo en beneficio de hacerse respetar y cumplir. El primero es el derecho
a la supervivencia, en donde prima el derecho a la vida, a la nutricion, a adquirir una segu-
ridad alimentaria y fisica para abarcar toda la seguridad integral. El segundo es el derecho
a la proteccion, para no permitir que los niflos se encuentren en condiciones vulnerables
de dependencia o en un estado de abandono o de maltrato; también deben de contar
con una identificacion, es decir, derecho a un nombre y a una nacionalidad. El tercero
es el derecho al desarrollo, dirigido a que los nifios cuenten con una familia y proyectado a
la participacion educativa, cultural y recreativa. Y el cuarto es el derecho a la participacion,
para desarrollar el despliegue de las libertades a partir de la capacidad de pensar desde

su autonomia.

La familia es uno de los agentes que garantiza la proteccion, contencién y cuidado,
generando autoestima e identidad: “[...] reconociendo que el nino, para el pleno y ar-
moniosos desarrollo de su personalidad, debe crecer en el seno de la familia, en un am-
biente de felicidad, amor y comprension” (Unicef, 2006, p. 8). Asi mismo, es el Estado el
que debe proteger y promover el bienestar, tanto de las familias como de las personas, en
pro de fortalecer la trasformacion de la calidad de vida de cada nifio, sancionar a quien
atente contra estos derechos, y reparar a quienes han sido vulnerados. En consecuencia,
se han tenido cambios significativos con los derechos de los nifios, entre los cuales se re-
salta la equiparacion de garantias y oportunidades, permitiendo un compromiso hacia
el progreso constante y la prevencion de posibles abusos.

Cuando se habla de la atencion y supervision a la primera infancia, también se hace én-
fasis sobre los nifios y niflas con discapacidad, ya que ellos cuentan con los mismos dere-
chos. Ellos, por sus caracteristicas y particularidades ligadas a la discapacidad, requieren
de una mayor proteccion y seguridad integral, lo que implica que se deben de reconocer
dentro de la construccion social, pero dentro de las posibilidades que la misma sociedad
brinde. Precisamente, esto implica enriquecer todo proceso potencializando su partici-

pacion y autoestima, y garantizando los derechos dia a dia.
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3. Revision de literatura

Para el desarrollo de esta investigacion se realizé una recopilacion de diferentes fuentes
investigativas, seleccionando los puntos fundamentales de acuerdo a sus conceptos a
través de un proceso de seleccion y busqueda. Este proceso se realizé con el objetivo de
conocer qué investigaciones hasta el momento se han realizado en términos de narra-
tivas a la atencion del cuidado en la primera infancia con discapacidad y del reconoci-
miento de la vision de las familias cuidadoras en cuanto a las concepciones, practicas e
incidencia para la calidad de vida.

Para Melo (2011), las diferentes narrativas arrojadas dan cuenta que en las pautas de
crianza en la primera infancia es fundamental el ejercicio de practicas de cuidado y
proteccion, a fin de generar ambientes estables y favorables a un desarrollo emocional,
mental y fisico apropiado para los nifios y nifias, sin generar temor por golpes o malas
palabras que limiten el didlogo frecuente. Ademas de promover que los ninos y nifias
crezcan en un hogar estable lleno de buenos ejemplos, es importante que, a partir del
buen cuidad, se les transmita el respeto hacia los demas y se les genere autoconfianza y
buenos valores. En relacion con la investigacion, se evidencia coherencia con el enfoque
epistemologico, en la medida en que el cuidado que ejerza la familia de los ninos y nihas
con discapacidad independientemente del contexto y de las condiciones sociales en que
viva, debe propender en el respeto, el amor y el buen trato.

Marroquin, Garcia y Cachila (2011) presentan la crianza como un proceso para permi-
tir una educacion de calidad y relacionado con el cuidado y las condiciones sociales, ya
que no es solo en casa en donde se ayuda a fortalecer sus acciones a través del didlogo y
orientaciones constantes para el desarrollo de sus relaciones, sino también en las institu-
ciones educativas, que tienen la responsabilidad de la educacién para la primera infan-
cia. La metodologia que se implement6 es una investigacién/intervencion y su técnica
cuenta con un guién, que contiene el objetivo, las preguntas orientadoras, las técnicas
e instrumentos. La investigacion relaciona las condiciones sociales con el cuidado de
la primera infancia, siendo un determinante para la calidad de vida de las personas a
través de las narrativas, Se comprendieron las experiencias de familias a partir de la con-
solidacion de redes familiares para reconocer y garantizar el bienestar de nifios y nifias.

Para Ubeda (2009), ¢l cuidado de personas dependientes, generalmente, es asumido por
las mujeres de las familias, quienes presentan bajos niveles educativos con estudios de
primaria incompletos y con dificultades para acceder a oportunidades laborales porque
se desempenan en la actividad de cuidado de manera permanente. Las practicas de cui-
dado estan relacionadas con actividades de la vida diaria y cuidados de tipo psicosocial.
Los cuidadores familiares expresan que el cuidado les provoca problemas fisicos, mani-
festaciones psicologicas, dificultad en la gestiéon del tiempo, menos relaciones sociales,
alteraciones familiares y han visto reducida su economia. El enfoque de la investigacion
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es empirico — analitico, y la técnica que se aplica es una encuesta dirigida a 240 cuida-
dores familiares de personas dependientes en el domicilio. El tema de esta investigacion
esta relacionado con la experiencia del cuidado familiar a ninos y niflas con discapaci-
dad. Los hallazgos de la investigaciéon dan cuenta del impacto que tiene el ejercicio del
cuidado en las familias, y especialmente en quien tiene la responsabilidad del cuidado
porque su condicion de salud y su situacidon emocional y econdomica se ven afectadas de

manera desfavorable.

Cruz (2010) concluye que las madres asumen diversos roles tales como enfermera, pro-
fesora, terapeuta, y en ocasiones, dependiendo de su nivel de compromiso y dedicacion,
pueden jalonar o detener los procesos que llevan sus hijos, pues en muchos casos suelen
sobreproteger a su hijo limitando sus capacidades, mientras que en otros los estimulan
frecuentemente con el fin de volverlos mas funcionales y con mayores competencias
para el trabajo con el otro. La metodologia que implementa esta investigacion es cuali-
tativa con una técnica de entrevistas. La investigacion indaga por la calidad de vida de
las madres cuidadoras de hijos con sindrome de Down.

Para Opina (2007), la discapacidad, la familia y la sociedad necesitan construir redes so-
ciales para obtener una calidad de vida adecuada, porque los padres de una persona con
discapacidad tienden a victimizarse y a no enfrentar la realidad que los acoge viendo
su situacién como una catastrofe para ellos y para su contexto familiar. Esta investiga-
cion, en su metodologia, desarrolla una “triada” sociedad — familia — discapacidad, con
una técnica de formacion psicopedagogica, teorico — técnica adecuada. El articulo es el
resultado de una investigaciéon que indaga por la incidencia de las redes sociales en la
calidad de vida de las familias de personas con discapacidad.

Finalmente, para Cordoba, Gémez y Verdugo (2008), el cuidado de una persona con
discapacidad generalmente es asumido en la familia por la madre, quien asume los roles
de cuidado y crianza de los hijos, mientras que el padre se encarga en gran medida de
proveer las necesidades basicas de la familia, tales como la vivienda, la alimentacion y
el vestuario. La investigacion presenta la situacion de los cuidadores familiares de perso-
nas con discapacidad y busca identificar la calidad de vida de quien asume de manera
permanente el rol de cuidador y las afectaciones que tiene esta actividad en su estado de

salud fisica y emocional, y en su economia.

4. Metodologia

La investigacion se basa en un enfoque cualitativo historico hermenéutico que compren-
de la “[...] relevancia especifica para el estudio de las relaciones sociales, debido al he-
cho de la pluralizacion de los mundos reales” (Flick, 2007, p. 15) y busca la comprension
e interpretacion de contenidos racionales y reales.
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El diseno metodologico se emplea con el fin de buscar una articulacién entre el enfoque
hermenéutico y la interpretacion de lo que cada madre narra en la entrevista, en rela-
ci6n con las concepciones y las practicas del cuidado de los ninos y nifias con discapaci-
dad en sus primeros afios de vida, en la localidad de San Cristobal.

Este diseno de investigacion fue flexible y permiti6 indagar situaciones y hechos de la
vida de los seres humanos, interpretando el significado de quién da la informacién por
medio de elementos como: relatos, entrevistas y narrativas, que permiten una construc-
cién de una realidad social. De acuerdo a Coffey y Atkinson (2004), es de gran impor-
tancia la perspectiva personal de las familias, ya que son las tnicas conocedoras de sus
vivencias, y esto permitird tener un acercamiento e interaccion directa con la poblacion,
para comprender el contexto que rodea la familia.

4.1. Poblacion

Siguiendo el disefio historico hermenéutico en que se basa la investigacion, se deter-
mina que la poblacién sujeto de estudio son cinco familias madres cuidadoras, que se
codifican como Entrevista Cuidadora 1, 2, 3, 4y 5, lo que permite reconocer detalles de
cada una de ellas. De esta manera, se permite comprender el contexto de cada familia
y, asi, su incidencia sobre cémo se concibe la discapacidad del nifio o nina dentro de
ella, ya que es diferente dentro de cada una. Aunque se reconoce que hay diferencias en
cada situacion a nivel de discapacidad que tiene cada nifno o nifa, esta investigaciéon no
pretende comparar las diferentes condiciones. Esta investigacion si espera indagar si la
situacion de discapacidad es influyente para la calidad de vida de cada familia.

Para facilitar el entendimiento de cada una de las entrevistas, se elabor6 un genograma
que permite que el lector comprenda con facilidad algunos aspectos de la dinamica fa-
miliar de las cuidadoras. Para la lectura de las mismas, a continuacion se presentan las
convenciones necesarias:

Tabla 2. Convenciones para la lectura de genogramas

n Nifia con discapacidad n Nino con discapacidad
O Cuidadora Cuidador

EC1 EC4

Lo O Relacion indiferente = = IO Relacion distante
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SR Relacion discordia/ .,
" Relacion cercana
abandono

—>O Relacién permisiva Matrimonio

Separacion de hecho Separacion legal

Clonvivencia

O

Fuente: elaboracion propia.
4.2. Entrevista Cuidadora 1 (EC))

O

EC1

S

Familia monoparental, compuesta por la madre y tres hijos, dos de ellas mujeres y un

hombre, los tres menores de edad. La madre es jefe de hogar, sin trabajo actualmente.
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Los integrantes de la familias satisfacen sus necesidades diarias con la ayuda que los ve-
cinos le brindan, aportando comida, ropa usada y les colaboran con algunas necesidades
diarias, y en ocasiones con un trabajo que ella desarrolla esporadicamente lavando o plan-
chando ropa a personas conocidas. L.a madre no puede adquirir un trabajo formal porque
debe estar al cuidado de su hijo, quien por su patologia (sindrome de West) convulsiona
con frecuencia. Las dos nifias se encuentran en el colegio en primaria y el nifio de cuatro
anos de edad se encuentra en un jardin infantil de la localidad de San Cristobal.

El nifio fue diagnosticado a los seis meses de edad con el sindrome de West o también
llamado espasmo masivo infantil. Este sindrome, segin Moncayo (2006), es uno de los
sindromes epilépticos mas severos; se caracteriza por un grupo de tres patologias: una
encefalopatia epiléptica mas frecuente en los primeros afios de vida, evidenciada por es-
pasmos masivos, con una duraciéon de tres segundos maximo y se presenta con contrac-
ciones musculares en flexion o extension de miembros superiores e inferiores y arqueo
de espalda, de una manera brusca por los choques eléctricos, haciéndose repetitiva en
intervalos de tiempo. La segunda es un retraso en el desarrollo psicomotor: hay pérdida
de habilidades motoras y anormalidades neurologicas a causa de las convulsiones ya que
estas afectan su procesos. Y la tercera es la hipsarritmia clasica que se evidencia con el
enlentecimiento de las actividades eléctricas del cerebro.

4.3. Entrevista Cuidadora 2 (EC))

IR

Familia recompuesta por padrastro, madre y cuatro hijos, tres de ellos hombres y una

Q

EC2

i

mujer, todos menores de edad. El padrastro es quien lleva el sustento econémico a casa,
la madre es la cuidadora de los hijos, la nifia se encuentra estudiando y los tres nifios
estan en el jardin infantil. Uno de los ninos tiene cinco afios de edad y a los tres anos fue
perdiendo sus habilidades motrices, a causa de una enfermedad degenerativa aun no
diagnosticada; por ahora se dice que es una paralisis cerebral.

Esta discapacidad, para Lopez (2009), hace parte de una paralisis cerebral espastica que
afecta los miembros inferiores. Se caracteriza por mantener las piernas juntas y giradas
hacia adentro y los pies en puntas; no en todos los casos hay compromiso cognitivo.
Generalmente, la afectacion es a nivel motor.
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4.4. Entrevista Cuidadora 3 (EC))

Familia monoparental, compuesta por la madre, dos hijas mayores de edad y un hijo
menor de edad; la madre es cabeza de familia, sin trabajo actualmente, las dos hijas
trabajan y son quienes llevan el sustento econémico a la casa. La madre aporta lo que el
padre mensualmente le suministra al nifio, quien tiene cinco afios de edad y se encuen-

tra en un jardin infantil.

El nifio fue diagnosticado, al afio de edad, con agenesia de cuerpo calloso. El Centro de
Referencia Perinatal Oriente ~-CERPO— (2003) afirma que esta alteracion es la ausen-
cia de las fibras nerviosas que conectan los dos hemisferios cerebrales, llamado cuerpo
calloso, el cual se encarga de trasmitir la informacion sensorial, de la memoria y discri-
minatoria de un lado a otro. Con frecuencia, esta alteracion genera retraso psicomotor,

discapacidad intelectual y epilepsia.

4.5. Entrevista Cuidadora 4 (EC))

]

EC4
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Familia nuclear, compuesta por padre, madre y dos hijas, una de tres afos y la otra de
cinco anos de edad. Esta familia se ubica en estrato uno y no tienen ninguna ayuda
economica por parte del Estado, solo cuentan con la ayuda gratuita del jardin infantil
para las nifias. El padre es el encargado de llevar el sustento econémico a casa; sin em-
bargo, actualmente se encuentra en busca de trabajo, ya que el anterior lo perdié hace
poco tiempo. Por lo tanto, mientras su esposo se ubica laboralmente, la madre se ve en
la obligacion de trabajar algunos dias haciendo aseo en un jardin, y los dias que no esta
haciendo aseo le ayuda a su hermana a realizar collares artesanales. En este momento,
el padre es el encargado del cuidado de las dos ninas, pero se observa en él cierta prefe-
rencia por su hija mayor, quien al nacer fue diagnosticada con microcefalia.

La microcefalia es concebida por Baxter (2009) como la pequenez anormal de la cabeza
o bajo volumen en el perimetro cefalico en comparacién con la mayoria de los nifios de
la misma edad. Se caracteriza por que en la mayoria de los casos trae consigo el retraso
del desarrollo, dificultades de aprendizaje o discapacidad intelectual. Las principales
causas de esta discapacidad son genéticos o ambientales, por consumo de sustancias

psicoactivas, licor o tabaquismo.

4.6. Entrevista Cuidadora 5 (EC,)

Familia nuclear, compuesta por padre, madre y dos hijas, una de cuatro anos y la otra
de cinco anos de edad; el padre es quien trabaja para llevar el sustento al hogar, recibe
mensualmente un salario minimo vigente, y la familia no recibe ninguna ayuda econo-
mica por parte del Estado. La madre no puede desempefiarse laboralmente ya que se
encuentra al cuidado de sus hijas. El padre no ejerce autoridad ni normas sobre los com-
portamientos de ellas, siendo demasiado permisivo, especialmente con su hija mayor
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debido a que siente temor por no saber como tratar la condiciéon de la nifia, quien esta
diagnosticada con autismo.

Amoni (2011) argumenta que el autismo es un trastorno generalizado del desarrollo
permanente, en el cual se manifiestan cambios de conducta repentinos, repetitivos y
disruptivos. Ademas, se caracteriza por el desinterés de iniciar y mantener interacciones
sociales, el aislamiento o estereotipias (movimientos repetitivos inconscientes) y la difi-
cultad a nivel de comunicacién y/o lenguaje para expresar gustos, necesidades o senti-
mientos. Cuando personas con autismo adquieren lenguaje oral, generalmente, en sus
producciones se evidencia la ecolalia (la repeticion constante de los fonemas, palabras o
frases escuchadas con anterioridad ) como forma de comunicacion.

5. Técnicas de recoleccion de datos

La recoleccion de datos se realizé en dos fases: (i) Una entrevista realizada para la reco-
leccién de narrativas y (ii) el analisis de categorias de las narrativas de manera cualitativa.

Las narrativas proporcionan datos especificos ttiles para el objetivo del investigador, ya
que su contenido y estructura detallan historias y secuencias, lo que aporta al conoci-
miento y analisis de la realidad social y familiar.

Si ha de lograrse una narraciéon que sea relevante para la pregunta de investigacion, la pre-
gunta generadora de narracion se formulara de manera amplia, pero al mismo tiempo lo
suficientemente especifica para que el dominio de experiencia interesante se adopte como
tema central. El interés se puede referir a la historia de la vida del informe en general [...]
(Flick, 2007, p. 111)

Por lo tanto, esta investigacion se centrd en permitir la recoleccion de datos que amplian
el conocimiento de un medio social, su sentir, sus acontecimientos, conocimientos, expe-
riencias, puntos de vista y demas criterios que le ayudaran al investigador a realizar una
interpretaciéon, comprension, construccion y reflexion de la realidad social.

En aras de recolectar dicha informacion se realizé una entrevista “[...] que se centr|[a]
en la escucha activa, es decir, sefial[a] interés sin intervencién, y en como mantener
la relacion con el entrevistado” (Flick, 2007, p. 116). Estas entrevistas deben tener en
cuenta “[...] la pregunta de investigacion concreta y el grupo objetivo especifico cuyas
narraciones se buscan” (Flick, 2007, p. 116). A lo largo de esta investigacion, se baso
el proceso en la metodologia propuesta por Flick (2007), quien sugiere tres elementos
necesarios para desarrollar una investigacion objetiva: (1) la orientacién primaria, la cual
pretende que la familia tenga la libertad necesaria al relatar su historia por varias horas;
(i) las intervenciones concretas, donde se pueden plantear preguntas solo al finalizar
la intervencion de las familias de manera directa; y (iil) las preguntas generadoras, las
cuales sirven para estimular la produccién de una narracién y para relacionarlas con la
incidencia en la calidad de vida de las familias (Flick, 2007).
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Teniendo en cuenta los elementos descritos anteriormente y los objetivos especificos de
esta investigacion, se plantearon las siguientes preguntas bésicas para iniciar, mantener
y cerrar la entrevista narrativa:

1. Pregunta de introduccién para cada familia:

*  ;Cuénteme como ha sido el proceso del cuidado de su hijo/a con discapacidad
en el contexto familiar?

2. Preguntas concretas al momento de culminar la narracién libre:
*  :Qué fortalezas reconoce en el proceso del cuidado de su hijo?
e ;Qué dificultades reconoce en el proceso del cuidado de su hijo?
*  ;Cuales considera usted que son las necesidades principales de su familia?

3. Preguntas generadoras para especificar la concepcion, la practica del cuidado y la
incidencia en la calidad de vida, a partir del relato:

*  ;Cuales son las concepciones a nivel familiar en el cuidado de su hijo?
*  (Gomo son las practicas que realiza en el cuidado de su hijo?

* :Gomo considera usted que la discapacidad de su hijo incide en la calidad de
vida de su familia?

A partir de dichas narrativas se realizo el analisis por categorias. Este permitira descu-
brir, con detalles cotidianos, las vivencias, las estrategias y necesidades que representa el
tener un nifo o nifla con discapacidad dentro de su contexto familiar. Estas narrativas
permitieron construir minuciosamente la dinamica que realiza cada familia en cuanto a
la practica y las concepciones que tienen dentro de ellas, en aras de conocer la inciden-
cia en su calidad de vida.

6. Discusion y resultados

6.1. Categorias predeterminadas

Sobre la concepcion del cuidado

Luego de interpretar las narrativas elaboradas por las cinco madres de los ninos y ni-
nas con discapacidad de la localidad de San Cristobal, se obtuvieron algunos hallazgos
sobre la concepcién que ellas tienen sobre las practicas de cuidado que desarrollan a
diario al interior de sus hogares. Los hallazgos se estudian “[...] reconociendo que el
nifio, para el pleno y armoniosos desarrollo de su personalidad, debe crecer en el seno
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de la familia, en un ambiente de felicidad, amor y comprension” (Unicef, 2006). Para las
familias de los nifos y ninas con discapacidad la concepcién del cuidado es sindénimo de
proteccion, compania, amor, atencion, aceptacion, comprension y dedicacion de tiem-
po. Sin embargo, se evidencia que las cuidadoras principales conciben en sus respuestas
sobre el cuidado que este implica sobreproteccion, y ellas supeditan su ser o su identidad
ala del nifio o nifia. Esto se observa en el hecho de que ninguna menciona en su descrip-
cion de cuidado la autonomia o interdependencia, palabras que denominan o proyectan
una vision ampliada de que el cuidado no debe ser solo amor, proteccion, seguridad,
sino permitir el desarrollo individual y guiar la formacién de personas con derecho a
desarrollar su personalidad, la cual se gesta desde la primera infancia.

“para mi, cuidar a nuestros hijos es poder brindar ese apoyo econémico y psicologico para
aca, para la casa, dedicandoles tiempo con amor y dedicacion” (EG,)

Entre las expresiones de amor y orientaciéon que se debe brindar a los nifos en disca-
pacidad, esta el saber corregir y comprender, para que en el momento de manifestar
alguna situacion que €l no deba hacer, lo entienda y no vaya a sentir ningn tipo de

contrariedad.

“Me gusta estar con ¢l todo el tiempo, ayudarlo, consentirlo, protegerlo, acompanarlo y
comprenderlo, sé que es una personita que necesita que lo entiendan, no que lo regafien, ni
lo rechacen. Yo le ayudo en lo que mas puedo” (EC,)

La concepcién de cuidado para las cuidadoras esta ligada a la satisfaccion de las ne-
cesidades de sus hijos e hijas, siempre realizandolo con el amor que genera el vinculo
afectivo que tienen con ellos. Este cuidado se caracteriza por la dedicacion y el afecto
que desean transmitir al mantenerlos en buen estado de salud, suministrarles la correcta
alimentacion, vestirlos comodamente, mantener la higiene y, en general, conservar en
buen estado la vivienda e incluso ofrecerles espacios de recreacion. Esta postura es evi-
dente en el siguiente relato:

“Soy capaz de cuidar a mi hija, de alimentarla, vestirla, para hacer que ella cada dia se vea
bien y se sienta bien” (EC,)

Ahora bien, dentro de la concepcién de cuidado se percibe que lo econémico sobre sale
a lo emocional, aunque este es sine qua non en la calidad de vida; sin embargo, no hay
una relacion de equilibrio entre el cuidado emocional y el cuidado econémico, lo que
tenderia a condicionar el trato del nticleo familiar en general hacia el nifio o la nifia con

discapacidad.

“Para una buena alimentacion, un buen vestir y una buena recreacion, si yo tuviera un tra-
bajo, esas tres se las daria perfectamente a mi hijo, pero como no las tengo, entonces no las
puedo cubrir, ahora, ahora si no lo cuido yo quién lo cuida” (EC,)
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En estas concepciones del concepto de cuidado, las cuidadoras afirman ademas que
requicren de un apoyo a nivel institucional que les permita a sus hijos tener una rehabi-
litacion integral, ya que no cuentan con un sistema de salud integral que les garantice
los procesos que requiere el nifio o nifia con discapacidad para superar sus dificultades.
De acuerdo a Baquero (2013, p. 156), “[...] la exclusion social se manifiesta en la falta
de oportunidades, en acceso a la salud, la rehabilitacion y la educacion”. A diario, estas
familias se esmeran por incluir a sus hijos en diferentes escenarios sociales. Sin embargo,
se percibe que algunas cuidadoras conciben la institucionalizaciéon como la salida a su
problematica de permanecer con el cuidado de sus hijos o hijas, sin tener en cuenta que
caen en el asistencialismo, contradictorio a los principios de la concepcion de cuidado

que cada una de ella ha mencionado.

“Un jardin, un colegio, una institucién, una fundacién en la cual a ellos lo trataran de sicte
de la manana a seis de la tarde, donde tengan enfermera, donde tengan terapeutas, donde
les den el complemento, donde les hagan todas las terapia que ellos requieren” (EC,)

“Una rehabilitacion integral para la nifia. Con eso nos ayudaria al manejo de sus activida-
des y no seria tan dificil cuidarla” (EC,)

Sin duda, los procesos de rehabilitacion de las personas con discapacidad marcan una
diferencia en su calidad de vida, en la medida en que fortalecen las habilidades de estas
personas, disminuyen sus dificultades y afianzan sus procesos diarios. Esto es reconocido
por los cuidadores de los niflos y nifias con discapacidad; de ahi que se interesen y preo-
cupen por que estas terapias sean brindadas en forma idoénea a sus hijos.

Ahora bien, las cuidadoras de los niflos y ninas con discapacidad consideran que, en el
cuidado de ellos, las responsabilidades deben ser compartidas, ya que el compromiso no
debe ser asumido solamente por la madre del nino. Para Nussbaum (2007, p. 114), “[...]
la asistencia ordinaria a los nifios todavia recae de forma desproporcionada sobre las
mujeres, pues las mujeres estan mucho mas dispuestas a asumir trabajos a tiempo parcial
y las limitaciones profesionales que ello supone”. Si bien es cierto que el cuidado depen-
de mucho de la actitud y disposicion del cuidador o cuidadora, no puede limitarse a que
las satisfacciones de las necesidades basicas, la comprension del seguimiento de normas
y limites, y las demas dinamicas de cuidado recaigan solamente en un miembro de la fa-
milia. Sin embargo, se percibe que los patrones de crianza discrepan, lo cual genera que

recaigan en excusas de evasion ante el cuidado de los nifios y nifias con discapacidad:
“El cuidado es una responsabilidad de dos padres no solo de uno” (EC,)

“En el cuidado de mi hijo es que solo yo como madre lo entiendo, entiendo sus necesidades
y alegrias, nadie mas lo entiende por su condicion de brusquedad” (EC,)

“Nosotros como padres pudiéramos dialogar, comunicarnos y llegar a acuerdos sobre los
cuidados, para que el padre no le permita todo lo que ella quiera” (EC,)

130



Narrativas de Madres: acerca de las concepciones y practicas del cuidado en la primera infancia ...

Alba Viviana Herrera H.

En sintesis, se observa en el analisis de las narrativas que los cuidadores de los nifios y
nifias con discapacidad suelen, en sus concepciones de cuidado, percibir que se refleja
con un buen aseo personal, buena accesibilidad a la salud y, en general, la adquisiciéon de
habilidades basicas. Asi mismo, dejan ver que para las familias el cuidado permanente
de sus ninos, la satisfaccion de sus necesidades y el goce de sus alegrias es una tarea neta-
mente de la familia; “[...] el cuidador y el receptor del cuidado establecen una relacion
mutuamente satisfactoria [...]” (Noddings, 2009, p. 42) que solo es comprendida por el
cuidador o cuidadora, ya que, para ellos, nadie entiende ni se compromete con este pro-
ceso de cuidado. Ellos reconocen que es un proceso muy importante para el desarrollo
integral de los nifios o nifas, el cual estd relacionado con la posibilidad de adquirir la

rehabilitacion integral.

6.2. Practicas del cuidado para optimizar la calidad de vida

En las narrativas se observé que en la practica del cuidado es la madre del nifio o nifla
con discapacidad quien asume el cuidado del mismo, pues si bien “[...] en casi todas
las culturas, las mujeres, al parecer, desarrollan la capacidad de cuidado mas que los
hombres” (Noddings, 2009, p. 50), en este caso es la madre quien se compromete con el
cuidado de sus hijos o hijas. Ahora bien, cabe anotar que dentro de las culturas latinoa-
mericanas el patriarcado es el que prima en la dinamica familiar, pero un patriarcado
entendido desde la concepciéon machista que condiciona y determina que el cuidado del
hogar debe permanecer a cargo de la madre porque el padre es quién provee de sustento
econémico a la familia. En otras dindmicas, los padres, por multiples razones, optan por
relegar totalmente la carga a las cuidadoras dejandolas solas a cargo del nifio o la nifia
con discapacidad, lo cual no justifica los roles que debe asumir la cuidadora en el nicleo

familiar y en el cuidado del nifio o la nifia.

“Dejé de ser mujer para solo ser madre cuidadora las 24 horas de un nifo a quien amo”

(EG,)

‘A mi es la que me toca toda la carga del cuidado de las ninas porque mi esposo trabaja,
al menos gracias a Dios el tiene un trabajo estable y yo me puedo dedicar a la nifia, eso es
bueno”(EC,)

Las madres cuidadoras son conscientes de que si bien en algunos casos cuentan con
redes de apoyo, la responsabilidad en la crianza de los nifios y niflas con discapacidad y
el cuidado en términos de salud, educacion y rehabilitacion es de ellas.

El sistema de salud que usan los niflos y nifas requiere de un tiempo, desgaste y tra-
bajo permanente por parte de los cuidadores o cuidadoras; ellos deben llevar a cabo
procesos legales como el derecho de peticion o la tutela para exigir que se les garantice
el derecho que tienen a nivel de rehabilitacion, medicamentos, redes de apoyo, adita-
mentos, ayudas técnicas y/o consultas con diferentes profesionales especialistas de la
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salud. Ademas, “[...] muchas veces no reciben la asistencia médica y la terapia que
necesitan” (Nussbaum, 2007, p. 202). Las cuidadoras asumen un rol implicito, el cual va
dirigido a ser agentes multiplicadoras del proceso de sus hijos por cuanto deben buscar
informacion y asesorias que les permitan optimizar el proceso de rehabilitacion y de
reconocimiento como sujetos de derechos, los cuales son inherentes a las acciones en la
calidad de vida. Ademas, informan a las demas cuidadoras la forma de obtener lo que

en materia de salud les corresponde.

“Me toca luchar también con tutelas, tengo en tutelado, me tocé en tutelar a Humana Vivir
por el medicamento porque no me lo querian dar ni nada de eso, se meti6 una tutela, me
toco meter otra tutela para lo de la silla de ruedas” (EC))

“Yo comencé a luchar por la vida de ¢€l, desde ese instante, desde los seis meses, hasta el dia
de hoy hemos sacado mi hijo adelante es por medio mio, por la ufias que yo he sacado por la
tutelas, por los desacatos, por hablar aqui, hablar con todo el mundo, investigar, preguntar,
con muchas personas he averiguado para poder sacar a Santiago adelante de su enfermedad
de su sindrome de West que es tan severo” (EC,)

Debido al dificil acceso al sistema de salud y educacion de los nifios y nifias con disca-
pacidad, sus cuidadores y cuidadoras se convierten en terapeutas, médicos, abogados,
pedagogos, entre otros, con el fin de optimizar su calidad de vida.

“Mis hijos no me lo rechazan, me lo quieren mucho. La nifia mayor me colabora bastante
juega con €l, ella me colabora haciéndole masajes al nifio parece ella una viejita con el nifio.
Esa es la realidad y nosotros permanecemos mucho en familia” (EC,)

“Le hago masajes en las piernas heee, también le hago movimiento en la cara. A veces le
compro helados le echo en lo cachetes para que movilice su lengiiita” (EC))

“Le doy la comidita sentadito. Ya los liquidos no tengo que darselos con jeringa sino que ya
es con una cuchara. Las comidas ya ¢l mastica solo, ya mueve la mandibula solito por los
masajes que le hago y asi que yo lo pongo a caminar esas son las ayudas que yo le ayudo en
la casa” (EC))

“El lograr avances favorables en mi hijo por mi empefio, porque yo sin saber como tratar a
una persona con discapacidad aprendi que con todo el amor del mundo pude llenar a mi
hijo de grandes cosas y hacer que ¢l adquiera mas habilidades para su vida diaria” (EG,)

Para las cuidadoras, el minimo avance de un nino o nina con discapacidad resulta muy
significativo en la medida en que comprenden que este proceso de desarrollo es lento y
que para el nifio cualquier habilidad adquirida es resultado de la estimulacion que ellos
brindan. Como ellos mismos afirman, los nifios o nifias con discapacidad seran a futuro
lo que ellos hagan en el presente. Desde su practica son conscientes de que, tal como
argumenta Nussbaum (2007), el desarrollo de capacidades es un derecho fundamental
para las personas con discapacidad, siendo indispensable para una vida digna. Por esta
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raz6n, se esmeran a diario para que los nifios y niflas con discapacidad adquieran habi-

lidades y capacidades.

“En el ambito familiar ya mis hijas lo cuidan. O sea, nosotros tenemos un amor por ¢él, me-
> bl
jor dicho es especial para él. El es nuestros ojos, todos tenemos que vivir y yo les he enseniado
- . . ”
a mis hijas a que tiene que cuidarlo” (EC,)

“Las practicas que tengo yo son respecto, hee el afecto, el amor, el carifio que ¢l sienta ese
b bl >

amor, que uno lo ama, tanto los hermanos como yo como madre, como el papa, como las

que..., como los tios, los abuelos. Ese es el afecto” (EC,)

“Yo al nifio siempre lo mantengo muy limpiecito, ante todo su aseo personal, ¢l no sabe
banarse pero yo lo bafio y lo cambio todos los dias, le doy su desayuno, él come muy bien
pero toca paladearlo, ¢l mastica y come bien pero le da pereza comer solo, toca cucharearle
: 1 7 4 »
siempre, porque o sino no come y a mi eso si me preocupa entonces yo lo paladeo” (EC,)

“La nifa convulsiona y toca correr con ella y dura un dia en cuidados intensivos y lo peor

es que todo lo aprendido lo retrocede hasta el control de esfinteres, la nina va sola al bafio

es independiente en eso, pero convulsiona y se pierde todo ese proceso y toca volver a ense-

narle teniendo en cuenta que para que aprenda un habito es dificil y toma su tiempo, con la
.~ . »

nifia siempre hay que estar empezando procesos” (EC)

Las practicas diarias de cuidado estan dadas en términos de atencién, amor, afecto, de-
dicacion, entrega y esfuerzo, ya que el vinculo entre madre e hijo hace que estos aspectos
se manejen de manera afectiva en aras de mantener y mejorar la calidad de vida de la

persona con discapacidad y la de toda la familia.

“Sabemos que con carifio y sabiéndole decir las cosas ella aprende” (EC)

Con el fin de que cada dia el nifo o nifa con discapacidad tenga una mejor calidad de
vida, las madres se esfuerzan por satisfacer sus necesidades basicas, generando sistemas
de comunicacién que les permitan saber qué requiere el nifo en el momento y/o si-
tuacién precisa. Son ellas quienes comprenden estas técnicas de comunicacion, cuando
no son tan marcadas y/o significativas. Esta comprension se logra por la convivencia

diaria.
“A él todo toca paladearle, tener paciencia, ser rutinarios” (EC,)

“Todo lo que se le ensefia es por rutina. Tengo la paciencia suficiente para hacerlo, igual
solo se le ensefia una sola cosa para que no sature su mente de informacién y se confunda,
los avances son lentos porque hasta que no aprenda algo no se le ensefia otra cosa. Evelyn,
con el papa y conmigo para estar mirandola toda la noche, duerme en la mitad de los dos,
nos gusta protegerla mucho, se le esta ensefiando a que sea mas independiente, pero solo las
cosas de asco personal, no para que esté sola, todavia eso no” (EC)

“Soy muy paciente para cuidarla, yo la quiero mucho por eso le hago todo, la bafio todos los
dias porque me gusta que esté¢ limpia” (EC))
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Durante las narrativas, las madres comentan que en algunos casos ciertas personas les
han ensefiado cémo cuidar, corregir, ensefiar, educar y criar a sus hijos; en otros han sido
conocimientos empiricos que han ido descubriendo y aprendiendo desde la practica dia-
ria. Como argumenta Nussbaum (2007), la sociedad debe responder a las necesidades
de asistencia, educacion, respeto, actividad y amistad de los nifios y nifias con discapa-
cidad. Desde este punto de vista la familia aprende como cuidarlos y hacerlos participes
de los diferentes escenarios sociales.

6.3. Incidencia de las practicas del cuidado en la calidad
de vida de las familias

Durante los analisis realizados a las narrativas se observa en las familias de los nifios
y nifias con discapacidad que su afecto y dedicacién a la hora de realizar las practicas
del cuidado van mas alla de pensar como este afecta la calidad de vida de los demas
miembros de la familia. Es decir, la cuidadora sacrifica su bienestar y, en general, el de
su familia por brindarle al nifio una estabilidad emocional, afectiva e integral. Si bien
son conscientes de que en ocasiones el nifo o nifla absorbe mucho tiempo, se entregan

en el cuidado casi las 24 horas del dia.

“El cuidado ha sido un poco bastante duro con el nifio, y eso porque en el cuidado tiene uno
que estar las 24 horas con el niflo, y ese cuidado depende mejor dicho que uno no puede
trabajar” (EC))

“Que si tengo que ir a la tienda me lo tengo que llevar, que si tengo que ir asi sea al bafio
para alla me lo tengo que llevar” (EC))

“El cuidado de mi hijo en el contexto familiar ha sido algo complejo, muy complicado,
dificil para toda la familia” (EC,)

“Dedicarle casi 18 horas al dia constantemente sin quitarle los ojos de encima, y que nadie
le ayude a uno, peor” (EC.)

“Como cuidadora hasta se olvida que uno necesita de tranquilidad, yo no tengo tiempo
para mi” (EC,)

Para las familias de los nifos y nifias con discapacidad, las practicas del cuidado son
muy dificiles en la medida en que las relaciones familiares se afectan; incluso se generan
rechazos o descuidos entre las parejas, los hijos y los demas miembros de las familias.
Debido a que el cuidado requiere de una disponibilidad de tiempo grande, se presentan
dificultades cuando se descuidan a otras personas o situaciones propias de las dindmicas
familiares. Teniendo en cuenta esta situacion, Nussbaum afirma que, efectivamente, el
hecho de que la discapacidad requiera una asistencia permanente afecta las practicas
de toda la familia.
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“Si se le dedica mucho tiempo se descuida los otros nifios. El necesita que uno esté encima
de ¢él, pendiente de ¢l. Eso es lo duro” (EC))

“Tener tres hijos practicamente de la misma edad es muy duro, porque si le pone cuidado a
uno descuida a los dos, y si le pone cuidado a los dos descuida al mas importante, y si llega a
descuidar al mas importante, ahi si Raimundo y todo el mundo, ahi si conocen fiscalia, ahi
si viene Bienestar Familiar, ahi si viene integracion social, ahi si todo el mundo reconoce a
la persona con dificultad. La reconoce inmediatamente” (EC,)

“Todo el nicleo familiar tiene que cohibirse de salir por una sola persona, por una sola,
porque yo no puedo exponer la vida de mi hijo, la comodidad de mi hijo, por las otras dos
nifias, entonces toca cohibir a las otras dos nifias por uno solo” (EC,)

“El poder salir, el poder dormir tranquila, el poder sentirse uno cobmoda con uno mismo, el
poder disfrutarse uno aunque sea una bailada en una fiesta de cumpleanios. Usted no se lo
puede disfrutar. Al noventa por ciento de mamas cuidadoras nos pasa eso, usted no se puede
disfrutar una fiesta” (EC,)

Ahora bien, las relaciones familiares se afectan porque no todos en casa estan dispuestos
a asumir el cuidado, a aceptar a la persona con discapacidad, ocuparse de “cargas” que
creen que no les competen. En la mayoria de los casos nadie esta dispuesto a sacrificar
su tiempo, vida y dinero; esto solamente lo hacen en las narrativas de esta investigacion
las madres quienes, por el amor a sus hijos o hijas, aun sabiendo el sacrificio que deben
asumir, se comprometen en cuerpo, mente y tiempo para mejorar la calidad de vida de
ellos.

“Fue dificil para nosotros como familia; sin embargo, yo lo acepté con todo el amor del
mundo, pero en el momento que me lo diagnosticaron con agenesia de cuerpo calloso y que
para toda la vida iba a tener un retraso a nivel cognitivo, mi esposo se fue, me abandon6

diciendo que yo cra la culpable por querer tener hijos tan vieja” (EC,)

“Por la discapacidad de mi hijito lindo se dafi6 la relacion mia con mi mama. Me reprocha
mucho que no tengo nada, me dice en ocasiones que soy una inuatil, que nunca produci
dinero para vivir bien” (EC,)

“Sé que €l me absorbe mucho, absorbe todas mis energias, ya no tengo amigos con quien
hablar y no salgo a ningtin lado, solo al parque con el nifio para que se chupe un helado,
hasta ya se me olvidé como es una piscina, como es una quebrada, ya se me olvidé como es
el calor de tierra caliente. Nunca hay plata para pasear ni con mi hijo y ni sola; el tener un
hijo asi frustra la vida de alguien y, en este caso, se frustr6 la mia. Al menos vivi en mi juven-
tud. Me da tristeza con mis hijas el haber adquirido una responsabilidad tan grande, porque
son ellas las que compran todo al nifio, la ropita, zapatos, todo lo que ¢l necesite” (EC,)

“A mi esposo no se le acabaron los amigos porque él se queda con ellos y juega fatbol y
comparte una que otra cerveza. En cambio a mi si se me acabaron las amigas porque yo si
no puedo salir porque con quién dejo la nifa, y llevarla no puedo. Nadie la soporta” (EC,)

135



REVISTA

CIFE 26

ISSN: 0124-3551 / Afio 17, No 26 / enero-junio / pp. 109-148

En la incidencia de la calidad de vida familiar se observa que otra situacion que afecta

es el factor econoémico, ya que el cuidado de los nifios y ninas con discapacidad requiere

de tiempo y dinero. Si los cuidadores trabajan para conseguir dinero no pueden dedicar

tiempo suficiente al cuidado y si, por el contrario, cuidan del nifo o nifa, no pueden

satisfacer las necesidades bésicas a nivel econémico y social. Una muestra de ello es que

“[...] estos cuidadores necesitan muchas cosas: reconocimiento de que estan haciendo

un trabajo; asistencia, tanto humana como financiera, oportunidades para encontrar

un empleo satisfactorio y para poder participar en la vida politica y social”. (Nussbaum,
2007, p. 111).
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“Mi marido trabaja pero la economia no alcanza, porque no alcanza el sustento para la
casa. Vuelvo y digo, son muchos gastos los de la casa mas con el nene, pues con el nifio con
discapacidad uno tiene muchos gastos, bastantes gastos para las citas y para las terapias”

(EC)

“Una de esa necesidades es poder trabajar, colaborarle mucho a mi marido. Si, porque lo
que ¢l gana es poco. Una de dos: o ¢l ganara un poquito mas, o yo poder trabajar, colabo-
rarle y ayudarle bastante a ¢I” (EC))

“Me queda duro salir y trabajar. Y con quién dejo mi hijo. Porque si lo dejo, que asi he
hecho que he buscado he mirado quién me lo cuide, y eso no se me comprometen a cuidar
al nino” (EC))

“Personas que a ¢l lo han visto convulsionar no saben qué hacer en las convulsiones, no
saben qué hacer con el nifio, no se me comprometen a cuidar al nifio ni a nada de eso, y
que y me queda muy duro entonces por eso no ayudarle a mi marido econémicamente. Nos
queda también duro comprarles a los nifios porque ellos también necesitan lo que es la ropa
que los zapatos que los panales porque lo panales toca estar permanentemente porque el
nifio esta con pafales” (EC)

“Ahora otra de las dificultades que mas se tiene, es no tener un trabajo estable, a usted en
que empresa lo reciben trabajando dos dias en la semana y que le paguen un salario mini-
mo, ninguna empresa” (EC,)

“Me encantaria si trabajar pero quién lo cuida. Siempre estd la barrera ahi. Quién, quién
se hace cargo, Mis hijas necesitan una nutritiva alimentacion, no se las puedo dar porque,
porque no tengo trabajo, que las nifias necesitan un buen vestir, un vestir digno, no puedo
porque, porque no tengo trabajo, mis hijos y yo y mi hijo nos gustaria salir a pasear pero no
podemos salir porque, porque no tengo, no tenemos un recurso econémico el cual pueda
yo sacarlos” (EG,)

“Son tantas las dificultades para poder trabajar. Quién lo cuida. Si pago quien me lo cuida
medio sueldo se me va a quedar para cuidarlo, porque una persona, nadie se hace cargo de
¢l nadie, nadie, nadie se hace cargo de una persona con condicion de dificultad. Nadie, o
sea, quien lo haga tiene que ser una enfermera y las enfermeras estan cobrando entre 60 y
70 mil pesos, por tres cuatro horas. O sea, tendria uno que ganarse cinco millones de pesos
para poder pagar una enfermera particular, y eso el Estado no lo ve” (EC,)
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“Ciomo pide los del bienestar familiar, el ICBF me ve asi como estoy viviendo en las condi-
ciones que yo vivo, ellos dicen que esto no es un hogar digno para un nifio con dificultad que
yo vivo en hacinamiento, yo no tengo para pagar un arriendo” (EC,)

“Si el papa de las nifias, mi esposo, no estd trabajado, pues actualmente estamos mal eco-
némicamente no tenemos para nada, nosotros le pagamos arriendo a mi papa y estamos

colgados” (EC,)

“La falta de un trabajo estable para mi esposo porque la economia es dificil, yo con lo que
me gano en el jardin solo alcanza para comer, estamos endeudados en el arriendo y la ropita
de las nifias se las regalan, no podemos llevarlas a un parque porque no hay plata” (EC,)

En estas familias otros miembros deben sacrificar tiempo, espacio, dinero, atencion y
oportunidades, porque el nifo o nina con discapacidad requiere del cuidado perma-
nente del cuidador; es decir, la calidad de vida de los otros miembros de la familia se
ve afectada cuando el nifio requiere de unos cuidados, medicamentos, aditamentos y
ayudas técnicas costosas que debe generar el cuidador sacrificando otras necesidades o
gustos de la familia.

“Si nosotros salimos al parque también es un poquito duro, porque si queremos comprar un
helado, no hay para la comida, si hay plata para la comida no hay para el helado ni para la
salida del parque y para sacarlos al parque para que solamente jueguen y no gastarles nada,
mejor no sacarlos y que se queden en la casa porque esa es la realidad” (EC,)

“Siempre nos queda dificil y pesado tanto para él como para mi. Nos queda pesado sostener
a cuatro nenes que para los panales, que para la alimentacion, que para el arriendo, que
para los servicios” (EC))

“La realidad es que nos queda también muy duro comprar a veces de la casa, comprar lo
que uno necesita para la casa, porque mi marido, vuelvo y digo, mi marido no tiene, no le
alcanza para comprar lo de la casa, lo que uno necesita” (EC))

“El no poder trabajar, el no poder colaborar econémicamente, de poderle comprar a mi
hijo, a mis hijos, cosas que yo quiero, irme al Jaime Duque, que yo me quiero ir al Simén
Bolivar, que yo me quiero, mama, irme a Santa Marta, a Girardot. Por lo menos aqui a
Villeta, no se puede porque el bolsillo no lo da, la situacién econémica esta terrible” (EC2)

“No se puede un paseo, usted no se puede disfrutar una piscina, usted no se puede disfrutar
una salida a la calle, porque el nifio no puede, el nifio no puede, el nifio no quiere, econé-
micamente no se puede. Son muchas las dificultades, o sea, son muchas la barreras, uno se
priva de muchas cosas, de salir aunque sea a un parque, porque ya el frio, el calor, el viento,
los quemo, los enfermo. Son muchas las dificultades” (EC,)

“No podemos compartir en familia en un lugar ajeno a la casa, pero porque no hay plata”

(EC)

“Yo siento que el papa descuida a mi otra hija por consentir y estar tan pendiente de Evelyn.
Me da miedo que cuando la nifa crezca nos reproche esa falta de amor” (EC)
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“Pues la discapacidad influye mucho porque nosotros no tenemos una buena calidad de
vida tanto mental como econémica. Digo metal porque vivimos atemorizados, angustiados
de poder perder a nuestra hija, y es una angustia mental que no le deja pensar a uno mas
alla, pero es por culpa de esas convulsiones. Y mi esposo ha perdido trabajos porque como ¢l
la quiere tanto, la ama, cuando la nifia se enferma o tiene alguna recaida, ¢l siempre quiere

estar ahi al lado de ella” (EC)

“Mi esposo no nos saca a pasear, ni a un parque porque dice que la plata que se gana solo
son para los gastos de la casa no para botarla en bobadas. Yo sé que la nifias también nece-
sitan de salir y conocer” (EC,)

“Clon mi esposo peleamos con mucha frecuencia porque él, en lugar de ayudarme, lo que

hace es que yo tenga mas carga para la crianza de mis hijas que cada dia que pasa sea mas

dificil. A la hermanita le da pavor acercarsele porque siempre le pega. Nunca pero nunca
. . bbl

comparten, siempre tienen que estar separadas” (EC,)

El cuidado de los nifios y nifias con discapacidad afecta la salud de las madres. En algu-
nos casos, fisicamente por agresiones de los niflos y nifas, en otros, por el desgaste fisico
que realizan a diario o emocionalmente porque sienten cargas de trabajo, generando

malestar a nivel familiar.

“Mis hijas ahora las dos trabajan y son las que me dan plata. Ellas quieren mucho a Yeisito
pero ¢l sigue muy brusco y las muerde. A mi también me muerde, tengo los brazos muy
cicatrizados, pero yo a ¢l lo amo y me aguanto todo, tengo mucha fortaleza, pero a mi a
veces me da pesar con mis dos hijas que me tengan que ayudar econémicamente y que no
hubieran podido terminar sus estudios” (EC,)

“El duerme conmigo y yo no puedo descansar plenamente, no me quedo dormida profunda
porque a mi me da miedo que ¢l se despierte y me muerda” (EC,)

El cuidado constantemente hace que las madres conlleven las “[...] cargas que todo eso
supone para los cuidadores de las personas dependientes” (Nussbaum, 2007, p. 111),
pues si bien las madres cuidadoras aman a sus hijos, se preocupan por ellos, hacen cada
dia su mejor trabajo, se esfuerzan por mejorar a diario su calidad de vida, son conscien-
tes de que este cuidado ha generado en ellas algunas consecuencias a nivel de salud,
afectivo y econémico; constantemente se ven afectadas por el estrés o carga del cuidado,
han dejado de vivir sus vidas por encargarse del cuidado, la atencion y la satisfaccion
de necesidades de los nifios, y sus presupuestos diarios giran en torno a lo que el nino o

nina necesite.

“No piensan en uno como cuidador, porque uno de cuidador también se enferma, le da
hambre, le da cansancio. O sea, solo piensa si el nifio y nosotras como cuidadoras, ¢qué?”

(EC,)

“Nosotras dejamos toda nuestra vida, nuestra juventud, nuestras, todo lo dejamos detras de
ellos, y gnosotras qué? ¢(Nunca piensan en nosotras como cuidadoras?” (EC,)
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“El nino cuando me lo diagnosticaron era un bebé y mis dos hijas de 15y 17 afos, y yo sin
trabajar. Mi esposo se fue, dejando en mi sola esa responsabilidad, una responsabilidad que
yo veia muy dificil, pero la veia dificil porque no tenia trabajo y nunca habia trabajado. Mis
dos hijas en el colegio, tocaba pagar arriendo y servicios, y no tenia nada ni una moneda
ni para comet, el nifo se empezo6 a enfermar de los bronquios y yo corra para todos lados
pidiéndole a los vecinos, mi hija mayor que apenas tenia 17 afitos le toco salirse de estudiar,
pero gracias a Dios consigui6 trabajo en un almacén vendiendo ropa y lo que se ganaba era
todo para la casa porque yo no podia trabajar por el nifio” (EC,)

“Uno como cuidador no puede descansar tranquilamente en las noches. Ella dormia en el
medio de mi esposo y mio pero eso se sentaba dormida y se tiraba fuerte y nos pegaba en la
cabeza. Por lo tanto, mi esposo decidi6 en salirse de la cama porque ¢l tenia que madrugar
para trabajar y la nina no lo dejaba descansar; por lo tanto, ahora soy yo la que duerme con
ellay ella a mi no me deja dormir” (EC,)

“Nadie de mi familia me ayuda, me ensena. Todos la rechazan y me rechazan a mi, a mi no
me volvieron a invitar a ningun lado que porque la nifia no se sabe comportar. Eso es muy
verraco; yo perdi a mi familia y a mis amigos cuando Heidi tenia un afio de edad que fue
cuando empez6 a adquirir esos comportamiento de los autistas” (EC,)

Si bien en algunas situaciones las “cargas” que generan los nifos y niflas con discapaci-
dad son alivianadas por entidades como el jardin, ellas deben estar todo el tiempo dis-
ponibles para asistirlos cuando, por alguna situacién particular que afecta al nifio, debe

ser retirado de dicho espacio y continuar al cuidado de ellas en casa.

“Es duro mendigarle al Estado una ayuda, un comedor, un jardin, un, un o sea lo que ellos
dan son una limosnas, nosotros tenemos que vivir con una limosna, no es porque les nazca
sino es porque les toca, porque la ley dice asi, por las leyes de extranjeria dicen que las per-
sonas con condiciéon de discapacidad tiene que cuidarlos” (EC,)

“Yo me siento impotente de no saber como ensenarle a la nifia hacer cosas a que aprenda
cosas para su vida diaria y su bienestar” (EC))

Cuando una familia se encuentra en condiciones econémicas dificiles cualquier ayu-
da que provea el Estado es de gran valor para los cuidadores y cuidadoras, ya que
los requerimientos a nivel nutricional, de salud y de cuidado de algunos ninos y nifias
demanda tiempo, dinero, recursos y espacio; “[...] a mujer que realiza estos trabajos
puede confiar en recibir alguna ayuda de la familia extensa o de la comunidad; en otros,
no” (Nussbaum, 2007, p. 114), ya que el Estado no cumple a cabalidad con dichas

necesidades.

“Son los vecinos que también nos colaboran a nosotros con ropita, nos regalan las ropa,
zapatos, pero, como vuelvo y digo, eso es ropita ya usada y eso, siempre es duro colocarle
la ropa ya usada a los nifos que otros se la coloque, pues los vecinos la hacen con buena
voluntad. Si, yo les agradezco con el alma, pero no hay como nosotros poderles brindar
también a ellos” (EC))
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“El levantarme todos los dias, domingo, festivos, lo que sea y a buscarme a rebuscarme a
mendigar un plato de comida, un... para sostenerlos a ellos, a donde sea en iglesias o en
ONG, donde sea tengo que irme a rebuscarme lo que necesita el nifo, lo que requiere la
alimentacion de mis hijos, a mi me toca mendigar puerta a puerta para poder sacar mi hijos

adelante” (EC,)

“Al irse mi esposo, mis hijas se vieron en la obligacion de salirse de estudiar y empezar a tra-
bajar para ayudarme, porque por la discapacidad de mi hijo yo no puedo trabajar por estar
pendiente de él, de sus necesidades y de sus comportamientos. Al yo no trabajar el futuro de
mis hijas se vio truncado, sus suenos de llegar a ser profesionales se frustr6, nunca trabajé y
tampoco aprendi hacer nada porque cuando me casé mi esposo me decia que yo solo tenia
que preocupar por la casa y el cuidado de mis hijas” (EC,)

Otra situacion que incide en la calidad de vida de las familias de personas con disca-
pacidad son los aditamentos que se requieren, buscando eliminar las barreras de acce-
sibilidad y participacion en los diferentes escenarios sociales, educativos, culturales y
politicos. La Politica Publica de Discapacidad (2007) manifiesta que todas las acciones
integrales deben ser dinamicas en donde permita una relaciéon e interacciéon entre los
factores fisicos, materiales y la accion humana para el goce de un ambiente saludable.
Porque no solamente es la accesibilidad a una silla de ruedas para que el cuidador pueda
transportar al nifio a varios lugares, es también la necesidad de que los nifios y niflas
sean participativos en un ambiente social y territorial. Pero las cuidadoras no cuentan
con dinero suficiente para adquirir los aditamentos por cuenta propia y lograr que ellos
tengan una vida mas participativa.

“En la casa también necesita muchas ayudas, una es la silla en donde €l se siente derecho y
otra que es también la colchoneta especial para el nifio también la necesito pero tampoco la
pudo tener. No he podido ni nada de eso precisamente por la economia” (EC)

“Si no es con demandas es con tutela para conseguir las cosas de ellos de la personas con

dificultad” (EC,)

“Los insumos de ¢l son costosos. El utiliza panal, ¢l las cosas que el Estado no se lo da es muy,
muy, hay barreras tan grandes que una para alcanzar esas ayudas son dificiles y el Estado
dice no es que no hay, no es que no sabemos es que no es que si, es que tal vez” (EC,)

7. Categorias Emergentes

7.1. Sentimientos de temor y angustia por el futuro de sus hijos

Las cuidadoras sienten temor solo con el hecho de pensar si ellas mueren o se enfer-
man gravemente, quién cuidaria de sus ninos o nifas con discapacidad, ya que sienten
que ellos nunca se van a poder valer por si solos y necesitan de alguien que los ayude a
sus necesidades constantemente. Este temor nace porque sienten que estan solas en las
practicas que generan en el cuidado, ya que son ellas las que se esfuerzan por realizar
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un cuidado necesario para mejorar la calidad de vida de cada nifio y nifa, y que son
conscientes que dedican todo su tiempo a ese cuidado. Entonces las cuidadoras tam-
bién tienen que soportar “[...] la pesada carga de la culpa de aquellos miembros de la
familia que simplemente no pueden aportar la asistencia necesaria” (Nussbaum, 2007,
p- 177). Aunque no pretenden que su hijo e hija con discapacidad llegue a tener una
desproteccion total porque ellas no estan ahi, ya que si fallecen, ellos pueden llegar a ser
institucionalizados si ningn otro miembro de la familia asume ese cuidado.

“El dia de mafiana yo me muero, que ese es el temor de uno de madre, y ellos van a quedar
ahi vivos y quién los va a cuidar, jel Estado? ¢el Gobierno? ;Quién los va a cuidar? Nadie.
O sea si sus hijos no se hicieron cargo los botan en un centro geriatrico o los matan y quién

los cuida” (EG,)

“St el nino con dificultad se enferma, todos tienen que estar pendiente de €1, pero si yo como
cuidadora me enfermo, yo no puedo estar pendiente de mi porque yo tengo que estar pen-
diente de €él. Entonces, ¢quién lo cuida? Nadie” (EC,)

“Nadie entiende al nifio. Me da miedo cuando yo me muera qué ira a ser de mi hijo” (EC,)

7.2. Sentimientos de frustracidon y vulneracion de sus derechos

Por otro lado, las cuidadoras de los nifios y ninas con discapacidad se sienten frustradas,
vulneradas, piensan que es una tarea dificil y en ocasiones no saben como pueden rea-
lizar un cuidado adecuado que, a la vez, establezca limites, normas y respeto. Ademas,
plensan que estan solas y les toca luchar solas para conseguir todo lo que los nifios y
ninas requieren, aunque la Politica Pablica de Discapacidad (2007) promueve que las
personas con discapacidad y sus familias sean reconocidas en la bisqueda de bienestar
para una inclusién humana, social, econémica, cultural y politica, en donde se les apor-
te, reconozca y garantice los derechos para lograr transformar la desigualdad social y
que disfruten de una vida plena. Se sienten que no les han llegado esos recursos para el
disfrute de su nacleo familiar.

“Un hijo, una persona en condicion de discapacidad es terrible. O sea es duro, o sea una
cosa sin palabras porque uno no sabe cémo expresarlo, qué decir es una cosa muy fuerte
tanto psicologicamente” (EC,)

“No saber qué derechos tienen nuestros hijos, es por eso por ignorancia, por no leer, por no
bl bl bl

saber, por no instruirnos, por no tener una persona ahi que nos resuelva, nos entregue eso

mas menudito” (EG,)

“Es como si el Estado fuera ajeno de la situacion que vivimos nosotros los cuidadores que no
tenemos ni una consideracion para pedir la citas que no son tan faciles de conseguir” (EC,)

“Cuando la nina nacié6 me la diagnosticaron a los seis meses con microcefalia y eso fue

duro, frustrante para mi, yo solo lloraba cada dia mirandola a los ojos y haciéndome miles
EE)

de preguntas” (EC,)
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“Yo veo una dificultad grande al no saber como le voy a ensefar a quitarle el pafal, no sé
como ensenarle a que camine sola, a que no muerda a nadie, a que, a que no, mejor dicho
a que comparta con la hermanita” (EC,)

7.3. Practicas culturales de discriminaciéon

Aligual, las cuidadoras sienten que toda la sociedad atn no se encuentra sensibilizada y
preparada para aceptar a las personas con discapacidad, ya que cuando las cuidadoras
se dirigen a algiin lugar con su hijo o hija, sienten la mirada de las personas en forma de
rechazo, burla y lasstima. También consideran que la politica publica todavia no ade-
caa, en su totalidad, los espacios territoriales y de movilizacion para que las cuidadoras
y cuidadores puedan trasportarse con sus hijos e hijas a cualquier lugar sin mostrar lasti-
ma hacia la sociedad; en este sentido, la reestructuracion del espacio publico es esencial

para la dignidad y el autorespeto de las personas con discapacidad.

En resumen, la tarea de incluir a las personas con discapacidad en el espacio ptblico
“[...] es una tarea publica, que requiere una planificacion publica y un uso pablico de
los recursos” (Nussbaum, 2007, p. 175). Es la sociedad quien debe incentivar la inclusion

y, asi, facilitar el mejoramiento de las capacidades de las nifios y nifas con discapacidad.

“Me incomoda que le digan al nifio discapacitado o que le digan especial es nifios con di-
ficultad o sea es para mi es incomodo escuchar eso y ver como miran a mi hijo en la calle
como un bicho raro que tan feo que, que pecado hay pobrecito o sea eso se ve horrible ante
el ambito de la sociedad de la calle” (EC,)

8. Conclusiones

Se evidencia que la concepcion que las madres de los ninos y nifias con discapacidad
tienen del cuidado esta relacionada con la disposicion de tiempo, comprension, protec-
cion, compania, amor, atenciéon y aceptacion, comprometiéndose a diario con el afecto,
espacio y tiempo para brindar todo lo que requieran sus hijos e hijas en aras de satisfacer
sus necesidades e intentar brindar una asistencia basica para garantizar su calidad de

vida.

Asi mismo, esta comprension esta ligada a la satisfaccion de necesidades de sus hijos e
hijas, ya que a diario las madres desempefian este trabajo brindando un mayor vinculo
afectivo hacia ellos y ellas; sin embargo, al conocer mas a nivel interno las dinamicas fa-
miliares, se evidencia que, si bien el cuidado nace del amor hacia el nifio o nifia, también
se percibe como una “carga” a nivel fisico, econémico y de tiempo para la cuidadora.
Desde el inicio, las cuidadoras asumieron el cuidado de sus hijos e hijas, afirmando que
buscan mejorar la calidad de vida, y procuran satisfacer sus necesidades a nivel de salud,

alimentacion, vestido, vivienda e incluso recreacion.
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Las cuidadoras afirman que la concepcion del cuidado parte no solo de las practicas que
a diario realizan, sino que ademas se relaciona con el apoyo a nivel institucional que les
brinden, donde sus nifios y nifias tengan una rehabilitacién integral, sistema de salud
optimo y un lugar que les colabore con algunas horas diarias de cuidado en otro espacio,
con el fin de que les fortalezcan las habilidades adquiridas y se generen otras nuevas,
siempre procurando hacerles participes de diferentes escenarios sociales. Esto también
ayudaria a que las madres cuenten con tiempo para ellas y, de esta manera, puedan en-

contrar oportunidades laborales y recibir alguna remuneracién econémica.

Es importante resaltar que, en las narrativas realizadas, la concepciéon de cuidado que
tienen las madres de los nifios y nifias con discapacidad es muy clara, en la cual piensan
que son ellas quienes deben asumir este cuidado. Aunque desean que otras personas les
colaboren, sienten que la responsabilidad es suya. An algunos casos, incluso, culpandose
por la condicién de su hijo o hija; se observa que son muy conscientes de que solo ellas
como madres sacrifican lo que sea necesario para mantener a su hijo o hija y procurarles

un bienestar integral.

En cuanto a las practicas de cuidado, se observa que en pro de una mejor calidad de
vida del nifno o nifia con discapacidad, las madres trabajan a diario en el cuidado para
satisfacer sus necesidades basicas, y generan estrategias que les permiten ensefiarles al-
gunos conocimientos. Esto lo hacen, generalmente, en términos de independencia, ya
que son conscientes e incluso temerosas del futuro de su hijo e hija, porque no saben qué
sera de la vida de ellos y ellas cuando, por alguna razon, la madre falte.

Asi mismo, se observa que para las madres el cuidado de su hijo o hija es percibido como
un desgaste, si bien tienen toda la disposicion para desempenar estas funciones, afirman
que el sistema de salud, las entidades de educacién y en general de inclusion social, al
que podrian acceder los ninos o ninas con discapacidad requieren de un tiempo y traba-
jo permanente por parte de ellas, y que a pesar de que se esmeren por lograr la inclusion
de su hijo e hija a los diferentes espacios de participacion, en ocasiones deben llevar a
cabo procesos legales (derechos de peticion y/o tutelas)que les garanticen a sus hijos e
hijas los derechos que tienen como ciudadanos, ya que como dicen las madres mismas
“falta mucha sensibilizacién por las condiciones de discapacidad que tienen estos nifios

y nifas”.

En estas practicas de cuidado que desarrollan a diario las madres y debido al dificil
acceso a los sistemas de salud y educacion, ellas se convierten en terapeutas, médicas,
pedagogas, abogadas, entre otras. Las madres comentan que mientras en algunos casos
ciertas personas les han ensenado como cuidar, corregir, enseflar, educar y criar a su
nifio o niha, en otros han sido conocimientos empiricos que han ido descubriendo y

aprendiendo desde la practica diaria.
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Otro aspecto que afecta las practicas de cuidado diario es la situacion econémica que
viven estas familias, ya que los requerimientos a nivel nutricional, de salud y de cuidado
de algunos ninos y nifias con discapacidad demandan tiempo, espacio, recursos y mucho
dinero. Sin embargo, al interior de cada familia, les brindan a los nifos y ninas lo que
esté al alcance, dejando de lado algunos aspectos muy importantes que, por la situaciéon

economica, no pueden proporcionar.

Es de resaltar que la incidencia en la calidad de vida de las familias de nifios y nifias con
discapacidad se ve afectada en la medida que las practicas de cuidado requieren dinero,
dedicacion, y un compromiso de las 24 horas del dia, generando, a nivel familiar, dina-
micas que afectan la tranquilidad y armonia entre los diferentes miembros de la familia.
Si bien la vida familiar se afecta debido a las necesidades de atencion del nino o nifia,
fuera de casa los demas entes de la familia llevan una vida “normal”; usualmente, la tini-
ca persona que no puede llevar una vida “normal” es la madre del nifio o nifia, ya que
es ella quien ejerce el cuidado. Como ellas han afirmado en las entrevistas, “[...] dejan
de vivir sus vidas, por vivir la de sus hijos o hijas con discapacidad”.

Si bien los demas miembros de la familia en algin momento desean colaborar con el
cuidado del nifio o nifia, no lo asumen todo el tiempoj; primero, por el temor que genera
no saber como hacerlo o como manejar las situaciones que se pueden presentar a diario
y, segundo, porque deben suplir otras necesidades, ya que si los otros miembros de la
familia trabajan para conseguir dinero no pueden dedicar tiempo suficiente al cuidado.
O, por el contrario, si todo el tiempo cuidan del nifio o nifia, no pueden trabajar y, por
consiguiente, no logran satistacer las necesidades basicas de un hogar.

Otra situacion que se hizo evidente es que el cuidado de los ninos y nifias con discapa-
cidad afecta la salud de las madres cuidadoras, ya que los nifos y las nifias requieren
de un desgaste fisico y emocional; fisico porque hace que las madres se enfermen conti-
nuamente y emocional porque se sienten cargas de trabajo, generando malestar a nivel
familiar. En ocasiones, la actitud de las madres es irritable, sensible o molesta, ya que el
hecho de no sentir apoyo o de no ver que el avance de su hijo sea rapido genera en ellas

estas molestias.

Si bien las madres cuidadoras aman a su hijo o hija, se preocupan constantemente
por su bienestar, hacen cada dia su mejor trabajo, se esfuerzan por mejorar a dia-
rio su calidad de vida, también son conscientes de que este cuidado ha generado en
ellas algunas consecuencias a nivel de salud, ya que se ven afectadas por el estrés que
genera dicho cuidado, a nivel afectivo, en la medida en que han dejado de vivir sus
vidas por encargarse del cuidado, la atencién y la satisfaccién de necesidades, y a nivel
econdmico, pues sus presupuestos diarios giran en torno a lo que el nifo o nifia con

discapacidad necesite.
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Para finalizar, indudablemente la concepcién que tienen y las practicas que ejecutan las
madres a diario en el cuidado afectan positiva o negativamente en la calidad de vida
familiar, ya que, si bien se requiere del apoyo de un sistema de salud éptimo, entes ex-
ternos que apoyen el cuidado y brinden estrategias que les ensefien como asumir ciertas
practicas de cuidado, son ellas quienes deben por el resto de su vida comprometerse con
el cuidado de su hijo o hija.

Asi mismo, se observa que el Estado esta en deuda con las personas con discapacidad y
con las madres cuidadoras, ya que, pese a que sus politicas mencionan y apoyan los de-
rechos de las personas con discapacidad, en realidad a los nifios y nifias no se les garanti-
zan oportunidades reales en los diferentes escenarios sociales, evidenciando atin grandes
barreras para el aprendizaje y la participaciéon. Y las madres cuidadoras, aun en la
garantia de derechos, no son tomadas en cuenta para auxilios econémicos que permitan
suplir las necesidades de un hogar. Ellas ejercen un trabajo de cuidado no remunerado y
por encontrarse permanentemente en este cuidado no logran vincularse laboralmente.
Si encontraran apoyo por parte del Estado, que brinde garantias econémicas para cllas,
no sentirian que el cuidado es una carga sino un compromiso de amor, dedicacion y las
madres mejorarian su calidad de vida y la del nucleo familiar.
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