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Resumen
Actualmente. la discapacidad es un tema que ha tomado relevancia no solo en el ambito de
la atencion medica-rehabilitatoria de los infantes. sino también en lo referente al esfuerzo
combinando entre la familia y las instituciones del sector publico, privado y social. con la
finalidad de lograr la infegracion social. Otro acontecimiento importante es la reforma al
articulo 4 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos. para que el Estado
garanfice la entrega de programa sociales a dicho sector de la poblacion. lo cual los dotara de
mejores y mayores oporfunidades.
Bajo este contexto, la familia asume con responsabilidad y entusiasmo dichos apoyos
v oporfunidades: sin embargo. tener un hijo con discapacidad en el nucleo familiar pone a
los integrantes en una sifuacion de vulnerabilidad. no por los problemas que surgen en el
interior. sino en funcion de adaptarse al hecho: es aqui donde algun integrante debe asumir
el rol de Cuidador Primario (CP). funcion que en algunos casos se ve afectada por las
complicaciones y la severidad de la discapacidad. pues son condiciones que demandan una
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atencion v cuidados especificos. originando en el CP estrés y senfimientos de culpa.
alteraciones que se relacionan con Ia carga subjetiva.

Esta investigacion muestra que dicha carga inicia cuando el infante es diagnosticado
con discapacidad, debido a la busqueda de atencion médica especializada que requiere, y
disminuye cuando éste inicia su educacion especial basica. pues ha recibido los servicios
meédicos-especializados que le permitiran desarrollar competencias y habilidades.
convirtiéndose asi en una persona independiente. productiva v responsable de sus
actividades. facilitando con ello el proceso de integracion social. actividad que corresponde
al profesional en Trabajo Social con el objetivo de lograr su autonomia. igualdad y respeto.

como el resto de los individuos de la sociedad.

Palabras clave: discapacidad. familia. cuidador primario. carga objetiva y subjetiva.

Desarrollo
La discapacidad es considerada como un problema de salud publica que no solo afecta a la

persona que la padece. sino también a la familia: segin 1a Organizacion Mundial de 1a Salud
(OMS). el término “discapacidad™ engloba tres elementos: deficiencias. afectan a una
estructura o funcion corporal; [imitaciones. dificultades para ejecutar acciones o tareas: y
restricciones, problemas para participar en situaciones vitales. Su origen esta relacionado con
factores de tipo congénitos. ocurre dentro del utero durante el nacimiento sin componentes
hereditarios: hereditarios. se trasmiten directamente a la descendencia: accidentales.
relacionadas con el nulo o mal manejo meédico-rehabilitatorio de éstos v pueden originar
mayor discapacidad: enfermedades diversas. integra las enfermedades cronicas-
degenerativas v el mal manejo de las enfermedades agudas: y quirirgicos. considerados
como radicales o transitorias (Torice Rodarte. 2009: Franco Alejandre & Gardudio
Rodriguez, 2019).
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Tabla 1. Relacion entre deficiencia. liitacion y restriccion
Deficiencia Limitacion Restriccion
En ninos con paralisis cerebral' sa Neuromotora. Faltz de opormumidades para la
afectacion es cognitiva y sensorial en integracion en el ambito
diferentes niveles. educativo, recreativo, deportivo,

culnural y social

Fuente: Elaboracion propia.

Para brindar una atencion integral a las personas que presentan deficiencia,
discapacidad o minusvalia. la OMS. a traves de la Clasificacion Intemacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF). establece dos estrategias de
intervencion: modelo médico. este enfoque considera fundamental la prevencion!® y
atencion medica-rehabilitaotoria con 1a finalidad de emitir un diagnostico sobre las causas y
limiatciones. asi como para determinar el prondstico de discapacidad, ademas de definir su
tratamiento; y imodelo social. éste evalua a la persona con problemas fisicos o mentales en su
contexto social. con el proposito de promover la integracion social de las personas,
considerando que la discapacidad no es unicamente un atributo personal (Lopez Sanchez.
2012). Ambos modelos son aplicados en insituticones del sector salud a nivel nacional. estatal
v municipal, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de la personas con discapacidad.

En el ambito familiar. Ia discapcidad puede repercutir en algunos integrantes a lo
largo del ciclo vital de vida v en diversos niveles, como la aceptacion, el rechazo y la
culpabilidad. originando con ello alteraciones en su dinamica 0. en ocasiones.
transformaciones familiares. no solo por lo inesperado o imprevisto del evento. sino lo
traumatico que resulta para cada uno de los infegrantes, iniciando asi la busqueda de

informacion v orientacion precisa en relacion con las actividades educativas. de ocio,

14 La paralisis cerebral se refiere a los trastornos motores permanentes del desarrollo del movimiento
y de la postura. originan limitaciones en la actividad y son atribuidos a alteraciones no progresivas
ocwrridas durante el desarrollo cerebral del feto o lactante. Dichos trastornos estan habitualmente
acompafiados por alteraciones en la sensacién. percepcion. cognicion. comunicacion y conducta, por
epilepsia y por problemas musculoesqueléticos secundarios (ASPACE Paralisis Cerebral Castilla y
Ledn. 2020).

1= F] témmino prevencion hace referencia a las acciones orientadas por programas de salud. con la
finalidad de evitar enfermedades e informar a la poblacion sobre las pautas de conducta a seguir para
lograrlo (Rodriguez Méndez & Echemendia Tocabens, 2011).
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asistenciales. o de servicios sociales. que puedan ayudar a la persona con discapacidad.
obligando a la familia a cambiar sus ritmos. expectitivas ¥ logros. El camino que enfreta la
familia no es facil. en la mayona de las veces puede estar lleno de sinsabores. desesperanza.
dolor e incertidumbre. pero a la vez es una oportunidad para disefiar un proyecto de vida con
base en sus necesidades. donde se integre al hijo con discapacidad para lograr una integracion
social (Garcia-Longoria Serrano. 2014: Garcia Nuiiez y Bustos Silva. 2015).

Tener un infante con discpacidad en el nucleo familiar convierte a ésta en una
poblacion en riesgo. debido a los cuidados y las atenciones que deben proporcionarle.
generando con ello conflictios a nivel familiar. en funcion de adaptarse a dicha sifuacion.
pues en esta fase surge la figura del CP. funcion que realiza un familiar directo, quien no
cuenta. en la mayoria de los casos. con ningun tipo de capacitacion sobre los cuidados hacia
el infante. tampoco percibe pago por las tareas que realiza, ademas de que no existe horario
de atencion; sin embargo. si muestra un alto grado de compromiso. situacion que se logra por
un sentido de obligacion, fusionado con afectividad. por el vinculo de convivencia (Mufioz
B.. 2003: Romero. et al.. 2016 en Franco & Garduiio 2019. p. 363).

La carga objetiva'!® de tareas que realiza el CP en relacién con su rol son: apoyo en
las actividades diarias del infante; calendarizar y asistir a las consultas meédicas-
rehabilitatorias programadas; medicar con base en las indicaciones clinicas; solicitar
orientacion para obtener apoyos en especie y busqueda de instifuciones educativas para la
integracion del infante; en conjunto. son tareas no reconocidas socialmente.

Debido a lo anterior. se presentan cambios en la vida del CP. por ejemplo. en las
relaciones familiares. pues se generan nuevas tareas dentro de este grupo: conflictos en la
asignacion de roles: desconfento por los otros familiares en cuanto a la atencion que el
cuidador da al infante: ademas de que se crean sentimientos por parte del CP hacia la familia.
por no sentirse valorado respecto a la tarea que realiza. Un cambio importante es el percibido

15T a carga objetiva hace referencia a la responsabilidad de cumplir una obligacion pesada y opresiva.
en relacion con las tareas que asume el cuidador primario. por el hecho de cuidar al paciente. Para
U0as personas asumir este compromiso puede no suponer ninguna carga. mientras que para otros en
su estile de vida pueden sentir una obligacion por el hecho de tener un familiar enfermo (Martinez
Larrea, 2020).
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por el resto de los integrantes de la familia. ya que el tiempo que se dedicaba para la
convivencia familiar se ha depositado en el infante. El desarrollo de estas actividades origina
estrés en el CP. afectando sus areas de salud. bienestar psicologico. economico y social (Pérez
Cruz, Mufioz Martinez, Parra Anguita. & Del Pmno Casado. 2017; Ruiz Rios & Nava Gala,
2012).

Meétodo

El presente estudio se realiza mediante el disefio comparativo-descriptivo-transversal.
con un enfoque mixto; el objetivo es describir la carga subjetiva del CP en atencion de
infantes que presentan discapacidad fisica. sensorial e intelectual. que acuden a servicios
educativos y medicos-rehabilitatorios en las siguientes instifuciones: Unidades de
Rehabilitacion e Integracion Social, Centros de Atencion Multiple Num. 7009 y 7016. y el
Centro de Estudios para Invidentes. Asociacion Civil.

La poblacion objeto de estudio estuvo integrada por 100 famulias residentes del
Estado de Mexico v Chihuahua, quienes poseen caracteristicas similares, situaciones que
dieron origen a la presente investigacion (Tamayo. 1997).

La recopilacion de informacion se fundamento en la aplicacion de técnicas e
instrumentos. considerados como medios para recolectar informacion (Rodriguez Pafiuela.
2010). Se utilizaron la entrevista. la observacion y la visita domiciliaria, el instrumento que
se aplico fue el cuestionario ZARIT. validado en Espafia.

El Sarito Barden Inventory consta de 22 afirmaciones. para cada una de ellas el CP
debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala que consta de 0 (nunca).
1 (rara vez), 2 (algunas veces). 3 (bastantes veces), v 4 (casi siempre). Las puntuaciones
obtenidas en cada ifem se suman y la final representa el grado de sobrecarga del CP. La
punfuacion global oscila entre 0 y 88 puntos: esta codificacion en una escalade 0 a4 esla

que se sigue en las versiones del cuestionario en todos los idiomas.
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Resultados
Tabla 2. Datos sociodemograficos del Cuidador Primario

Estado de México Estado de
Chihuahua
Datos Indicador Porcentaje Porcentaje
sociodemograficos
Género Femenino 57% 88%
Masculino 43% 12%
Edad 18-22 4% 5%
23.27 13% 18%
28-32 20% 21%
33.37 13% 23%
3842 21% 15%
4347 9% 10%
48 o mas 20% 8%
Grado de estudio Primaria 3% 5%
Secundaria 23% 26%
Preparatoria 64% 41%
Licenciatura 10% 21%
Posgrado - 7%
Ocupacion Hogar 88% 66%
Empleado 10% 22%
Empleado 13% 12%
especializado
Estado civil Soltero 34% 22%
Casado 65% 66%
Unidn libre 1% 12%
Estado de México Estado de
Chihuahua
Datos Indicador Porcentaje Porcentaje
sociodemograficos
Tipo de familia Nuclear 61% 78%
Monoparental 34% 8%
Extensa 3% 10%
Nuclear reconstruida froe 4%
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Zona de residencia Urbana 100% 99%
Su-urbana —_— 1%

Fuente: elaboracion propia con base en resultados.
Las principales caracteristicas que presentan los CP originarios y vecinos de las

colonias San Lucas Tepemajalco vy La Remolacha, pertenecientes al municipio de San
Antonio la Isla, Estado de México. son: 57% corresponden al sexo femenino; 21% se ubican
en un rango de edad de 38 a 42 afios; 64% cuentan con estudios de preparatoria; 88% se
dedican a las actividades del hogar; 65% son casadas: 61% son mntegrantes de familias
nucleares (estilo de familia tradicional. padre. madre e hijos). y 100% viven en zona
suburbana.

Las personas encuestadas de 1a Zona Centro del estado de Chihuahua presentan las
siguientes caracteristicas: 88% corresponden al sexo femenino: 23% se ubican en un rango
de edad de 38 a 42 afios: 41% cuentan con estudios de preparatoria; 66% se dedican a las
actividades del hogar: 66% son casadas: 78% son integrantes de familias nucleares (estilo de
familia tradicional. padre, madre e hijos): ¥ 99% viven en zona urbana.

Tabla 3. Dimension sociofamiliar

Estado de Mexico Estado de Chihuahua

Afirmaciones Nunca Casi A Bastantes Casi Nunca Casi A Bastantes Casi
nunca veces veces siempu nunca veces veces siempre

1 ;Piensa que 66.1 68.9
su minio (a)

requiere mas

ayuda de Ia

que realmente

necesita?

(5]
o
.
o

4 ;Siente 552
vergilenza por

la

discapacidad

de su nifio (a)?

5 ;Se siente 473 851
enojada

cuando esta

cerca de su

nifio (a)?
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6 ;Pienza que 729
¢l cuidar de su 532
nino (a) afecta

negafivamente

1a relacion con

los demas

integrantes de

1a familia?

9. ;Se siente 551

tenso cuando

esta cerca de

su mifio (a)?

Fuente: elaboracion propia con base en resultados.

w
o
™

La Tabla 3 muestra que 66.1% de las madres de familia residentes de las colonias San
Lucas Tepemajalco y La Remolacha. pertenecientes al municipio de San Antonio la Isla.
Estado de México. mencionan que bastantes veces su nifio (a) requiere mas ayuda de la que
realmente necesita; 5.2% casi nunca sienten vergiienza por la discapacidad de su nifio (a);
47.3% a veces se sienten enojados cuando estan cerca de su nifio (a); 53.2% bastantes veces
piensan que el cuidar de su nifio (a) afecta negativamente la relacion con los demas
integrantes de la familia: v 55.1% a veces se sienten tensas cuando estan cerca de sus nifios
().

E168.9% las madres de familia residentes de la Zona Centro del estado de Chihuahua
refieren que a veces piensan que su hijo (a) requiere mas ayuda de la que realmente necesita:
01.9% nunca sienten vergiienza por la discapacidad de su nifio (a); 85.1% mmca se sienten
enojadas cuando estan cerca de su nifio (2); 72.9% nunca piensan que el cuidar de su nifio (a)
afecta negativamente la relacion con los demas integrantes de la familia; v 56.3% munca se
sienten tensas cuando estan cerca de sus nifios (a).

Tabla 4. Dimension personal

Estado de Mexico Estado de Chihuahua
Afinnaciones Nunca Casi A Bastantes Casi Nunca Cas A Bastantes Casi
nunca  veces veces siempre nunca  veces veces nunca
2. ;Piensa que 516
debido al dempo 521

que dedica a su
nifo (a) no tiene
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suficiente tiempo
para usted?

3. ;Se siente
fatigado por
intentar
compartir el
cuidado de su
nifo (a) con ofras
responsabilidades
(trabajo,
familia)?

642

7. ; Tiene miedo
por el futuro que
le espera asu
nino (a)?

705

8. ;Piensa que su
nino depende de
usted?

69.3

10. ;Piensa que
su salud ha
empeorado
debido a tener
que cuidar de su
nigo (a)?

62.1

Estado de Mexico

Estado de Chihuahua

Afirmaciones  Nunca

Casi A
nanca  veces

Bastantes

veces

Casi
siemp
re

Casg A
nunca  vece
H

Bastant
€5 veces

Casi
nunca

Nunca

11. (Piensa
que no fiene
tanto tiempo
para usted
como le
gustaria
debido a temer
que cuidar de
su nino (a)?

542

w
o
[

12. ;Piensa
que su vida
social se ha
visto afectada
negativamente
por tener que
cuidar de su
nino (a)?

w

[

w
ra
4

13 ;Sesiente
incomodo por
distanciarse

612
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de sus
amistades
debido a tener
que cuidar de
su nino (a)?

14. (Pienza
usted que &3 la
unica persona
que puede
cuidar de su
nino (a)?

w
o
s
-1
—
o

16. (Piensa 60.3 623
que sera

capaz de

cuidar de su

nifio (a) por

mucho mas

fiempo?

Estado de Mexico Estado de Chihuahua

Afirmaciones Numca Casi A Bastantes Casi Nunca Casi  Aveces Bastan Casi
nunca  veces veces siempre nunc tes nunca
a veces

17. ;Siente 63.0
que ha

perdido el

control de su

vida desde

que comenzo

1a

discapacidad

de su nifio

(a)?

n
o
(5]

18. ;Desearia 551 5211
poder dejar

el cuidado de

su nino (a)a

otra

persona?

19 ;Se siente 55.1 622
indeciso(a)

sobre qué !
hacer con su
nino (a)?

22 (En 52.1
general se

siente muy

sobrecargado

por tener que

W
v
(5]
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cuidar de su
nifo (a)?

Fuente: elaboracion propia con base en resultados
El objetivo de esta dimension es fomentar en las madres de familia el desarrollo de

competencias v habilidades para la atencién meédica y cuidados del infante. generando
cambios especificos. entre ellos: de aspecto fisico-emocional. organizacion familiar.
convivencia familiar v estilo de vida; 52.1% de las madres de familia de las colonias San
Lucas Tepemajalco y La Remolacha. pertenecientes al municipio de San Antonio la Isla.
Estado de México. mencionan: bastantes veces piensan que debido al tiempo que le dedican
a su nifio (a) no fiene suficiente tiempo para ellas; 5.8% a veces se sienten fatigadas por
intentar compartir el cuidado de su nifio (2) con otras responsabilidades —trabajo. familia—:
70.5% a veces tienen miedo por el futuro que le espera a su nifio (a); 69.3% bastantes veces
piensan que su nifio depende de ellos; 62.1% a veces piensan que su salud ha empeorado
debido a tener que cuidar de su miio (a): 54.2% a veces piensan que no tienen tanto tiempo
para ellas como le gustaria. debido a tienen que cuidar de su nifo; 53.6% bastantes veces
piensan que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su nifio
(a): 61.2% a veces se sienten incomodas por distanciarse de sus amistades debido a tener que
cuidar de su nifio; 58.3% casi siempre piensan que son ellas la Gnica persona que pueden
cuidar de su nifio (a); 60.3% casi siempre piensan que seran capaz de cuidar de su nifio (a)
por mucho mas tiempo; 63.0% bastantes veces sienten que han perdido el control de su vida
desde que comenzo la discapacidad de su nifio (a); 55.1% bastantes veces desearian poder
dejar el cuidado de su nifio (a) a otra persona; 55.1% bastantes veces se sienten indecisas
sobre qué hacer con su nifio (a); 52.1% bastantes veces, por lo general, se sienten muy
sobrecargadas por tener que cuidar de su nifio (a).

El 51.6% las madres de familia de la colonia Zona Centro del estado de Chihuahua.
refieren que. a veces piensan que debido al tiempo que le dedican a su nifio (a) no tienen
suficiente tiempo para ellas; 64.2% a veces se sienten fatigadas por intentar compartir el
cuidado de su nifio (a) con otras responsabilidades —trabajo. familia—; 66.2% munca tienen
miedo por el futuro que les espera a su nifio (a): 66.2% nunca piensan que su nifio depende
de ellos; 67.4% munca piensan que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su

594



XV Lologao Intemaconal

POLITICAS DE

BIENESTAR SOCIAL

e

nifio (a); 59.5% nunca piensan que no tienen tanto tiempo para ellas como les gustaria. debido
a tienen que cuidar de su nifio: 52.4% mmca piensan que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar de su nifio (a): 54.8% a veces se sienten incomodas por
distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su nifio (a): 71.6% nunca piensan
que son la unica persona que puede cuidar de su nifio (a); 62.3% a veces piensan que son
ellas 1a tinica persona que pueden cuidar de su nifio: 62.3% a veces piensan que seran capaz
de cuidar de su nifio () por mucho mas tiempo; 54.2% nunca sienten que han perdido el
control de su vida desde que comenzo la discapacidad de su nifio (a); 52.1% bastantes veces
desearian poder dejar el cuidado de su nifio (a) a otra persona; 55.1 bastantes veces se siente
indecisas sobre qué hacer con su nifio (a); 53.2% nunca se sienten muy sobre cargadas por
tener que cuidar de su nifio (a)

Tabla 5. Dimension economica

Estado de Meéxico Estado de Chihuahua

Afirmaciones Nunca Casi A Bastantes Casi Nunca Casi A Bastantes Casi
nunca veces veces siempre nunca  veces veces siempre

15 ;Piensa 56.8
que no fene 68.1
suficientes

ingresos

economico

para los

gastos de

cuidado ¥

atencion

meédica de su

nidio (a),

ademas de

otros gastos?

20 ;Piensa 611 65.4
que deberia

hacer mas

por su nifio

(a)?

21 ;Piensa 564
que podria

cuidar mejor

de nifio (a)

mejor de lo

que lo hace?

Fuente: elaboracion propia con base en resultados
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Esta dimension tiene como proposito regular los ingresos del gasto familiar, mediante
una correcta distribucion en 1a satisfaccion de las necesidades basicas: sin embargo. cuando
existen problemas de salud relacionados con discapacidad. estos ingresos se ven afectados.
pues la familia tiene que adaptarse a vivir dentro de sus posibilidades; 56.8% de las madres
de familia residentes de las colonias San Lucas Tepemajalco y La Remolacha. pertenecientes
al municipio de San Antonio la Isla. Estado de México. mencionan que casi siempre piensan
que no tienen suficientes ingresos economicos para los gatos de cuidado y atencion medica
de su nifio (a); 61.1% bastantes veces piensan que deberian hacer mas por su nifio (a); y
55.1% casi siempre piensan que deberian cuidar mejor a su nifio (a) mejor de lo que lo hacen.

En relacion con las madres de familia residentes de la Zona Centro de Chihuahua.
68.1% mencionan que a veces piensan que no tiene suficientes ingresos economico para los
gastos de cuidado vy atencion medica de su nifio (). ademas de otros gastos: 65.4% casi
siempre piensan que deberian hacer mas por su nifio (a); 56.4% manifiestan que a veces
piensan que podrian cuidar mejor a su nifio (a) mejor de lo que lo hacen.

Conclusiones
En suma. los CP tienen ciertas caracteristicas socioculturales y biologicas en comun: las
mujeres. quienes asumen el rol de CP, se encuentran en la etapa de plenifud de vida,
desarrollan actividades relacionadas con el hogar y cuidado. y la atencion del infante. cuentan
con estudios de preparatoria. tienen un vinculo matrimonial ¥ son integrantes de familiares
nucleares.

Los CP de las colonias San Lucas Tepemajalco y La Remolacha. pertenecientes al
municipio de San Antonio Ia Isla. Estado de México. presentan mayor carga subjetiva. debido
a que los infantes se ubican en un rango de edad de 0 a 5 afios. donde aun permanece la fase
de duelo por el diagnostico médico que presenta el infante. experimentando sentimientos de
dolor, culpa. vergiienza, tristeza y aislamiento. iniciando el proceso de atencion médica, con
la finalidad de conocer las causas de discapacidad y el tratamiento médico requerido, asi
como los efectos que ocasionara en el infante, sobre todo en 1a dinamica familiar y situacion
economica, lo que origina alteraciones biopsicosociales en las madres de familias que asumen
el rol de CP.

596



* Cologao Intermacional

POLITICAS DE

BIENESTAR SOCIAL

--------- 50

Por tanto. es importante realizar acciones dirigidas al autocuidado para este grupo de
madres de familia. con el objetivo de evitar enfermedades preexistentes o derivadas de un
poco autocuidado: cuidarse les permitira brindar mejores cuidados al infante. Algunas de
estas acciones serian de orientacion, por ejemplo. tomar durante el dia horas de descanso.
establecer un horanio para tomar alimentos, realizar ejercicio (comer. caminar. bailar o
desarrollar manualidades de su agrado). pero sobre todo. lograr la organizacion familiar para
compartir los cuidados v Ia atencion del infante. v de esta forma evitar problemas familiares,
sociales y economicos, y con ello enfrentar de forma efectiva la discapacidad del infante.

En los cuidadores primarios de 1a Zona Centro del Estado de Chihuahua no existe
carga subjetiva significante. los infantes tienen de 5 a 10 afios. las madres de familia se
encuentran en la fase de aceptacion de la discapacidad: los servicios médicos, psicologicos
v educativos que han recibido los infantes favorecen el desarrollo de habilidades adaptativas.
por ejemplo: comunicacion: capacidad para transmifir y comprende informacion a través de
conductas simbolicas (hablar, escribir. sistema para el lenguaje de sefias) y conductas no
simbolicas (expresion facial, movimiento corporal); cuidade personal: actividades
relacionadas a la vida diaria (aseo personmal, comida y vestido): habilidades sociales:
intercambios sociales con otras personas (iniciar, mantener y finalizar una conversacion):
utilizacion de la comunidad: hacer uso de los medios de transportes, realizar compras en
tiendas y supermercados. asistir a la escuela v consultas médicas, pero sobre todo mostrar un
buen comportamiento en su interaccion social; autodireccion o autorregulacion: elegir y
seguir un horario para el inicio de sus actividades: habilidades académicas: de tipo cognitivo
relacionada con el aprendizaje escolar; ocio y tiempo libre: realizar actividades deportivas,
culturales: y rabajo: habilidades necesarias para lograr un trabajo dentro de la comunidad.
lo que los convierte en productivo v responsable de sus actividades (Arismendy Gonzalez .
Florez Cordoba. Goez Ramirez . Perlaza Diaz & Pérez Enriquez. 1999).

No obstante. es importante reforzar las acciones de autocuidado en este grupo de
madres de familia. asi como fortalecer las redes de apoyo familiares. ademas de recibir apoyo
tanatologico, debido al diagnostico y el grado de severidad de la discapacidad que presentan

algunos infantes; lo anterior. para fortalecer el proceso de perdida.
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