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Introduccion

Fupaeh representa un equipo de profesionales que
trabaja de manera comprometida, a través de la
investigacion, la docencia, la asistencia y el desarrollo
de inteligencia artificial; para transformar y mejorar la
calidad de vida de personas con Discapacidad vy
Enfermedades Poco Frecuentes (EPOF), también
conocidas como  condiciones  huérfanas de
investigacion, tratamiento y politicas publicas.

La actual situacién de Aislamiento Social Preventivo y
Obligatorio (ASPO) por el Nuevo Coronavirus COVID-19
ha impactado significativamente en muchas familias.

Se advierte que aquellas personas que tengan una
condicion de discapacidad, se verdn especialmente
afectadas debido a la interrupcion o modificacién de
sus terapias y tratamientos (Holmes et al., 2020).

Por tal motivo, desde Fupaeh, decidimos desarrollar:

v’ Desde el area de asistencia, Talleres psicoeducativos
para cuidadores.

v’ Desde el drea de investigacion, un estudio en
Iberoamérica para conocer el impacto del COVID-19
en la calidad de vida familiar y la accesibilidad a las
terapias.

Fundamentacion

El diagndstico de una condiciéon de discapacidad es
vivenciado por muchas familias como una experiencia
emocionalmente dificil. Estas condiciones afectan la
vida diaria no sdélo de quien es diagnosticado, sino
también de todo su entorno familiar. Uno de los
principales motivos, esta relacionado con los controles
médicos constantes, los espacios terapéuticos casi
siempre exigentes y demandantes, y la incertidumbre
sobre la evolucidén de dicha condicién.

Los talleres psicoeducativos tienen el objetivo de
brindar acompafiamiento psicoldgico a las familias.

Por ello, proponemos talleres psicoeducativos para
acompafiar a las familias en diferentes momentos
(Vazquez & Ortega, 2019):

« El peregrinar de las familias por distintos profesionales

Busqueda de diagnéstico

puede generar angustia e incertidumbre.

«Elp de ion del diagnéstico puede llevar mas
tiempo para algunos miembros de la familia; que pasaran,
con mayoer o menor dificultad, por etapas de negacion, ira,
negociacion, depresion, aceptacion.

Confirmacion del diagndstico

» Los constantes tumnos con distintos especialistas para el
Adherencia al tratamiento seguimiento o tratamiento puede generar sobrecargay
afectar la calidad de vida familiar.

Taller: “Cuidar al que cuida”

Es frecuente hablar de la sobrecarga o el “sindrome del
cuidador” principal, que se caracteriza por una atencion
tan centrada en la persona a “cuidar”, que el cuidador
puede llegar a descuidar su salud fisica, su vida laboral,
social, emocional o incluso sus tiempos de ocio; aspectos
importantes para la vida de cualquier persona, que tienen
una gran incidencia en la salud mental.

III

Este taller tiene como principal objetivo que las familias
puedan tener un espacio de reflexién sobre su estado de
salud en sentido integral, brindando herramientas para
generar mejoras en su calidad de vida.

En el contexto actual de ASPO, se realizaron seis
encuentros con familiares de personas con discapacidad
en donde se abordaron tematicas como: calidad de vida,
redes de apoyo vy su funcién, estrategias de
afrontamiento y empoderamiento, y sefiales de alerta
frente a la sobrecarga del cuidador.

Desde Fupaeh consideramos imprescindible el desarrollo
de practicas que impacten de manera positiva en la
calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
familias.
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