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Resumen

La presente investigacion tiene como propdsito identificar los procesos de
resiliencia por los que pasa la familia al recibir un nuevo miembro diagnosticado con
discapacidad intelectual, para ello se realizé un estudio descriptivo en el que se aplico
una entrevista semiestructurada a 4 familias, representadas por las madres. Obteniendo
resultados referidos a la identificacion de procesos especificos, como la modificacién de
la dindmica familiar, la identificacion de comportamientos de rechazo tanto familiares
como sociales y la presencia de sentimientos que fortalecen los vinculos familiares. Por
tanto, se concluye que las familias objeto de investigacion evidenciaron
comportamientos resilientes que benefician el proceso de crianza de los nifios en
situacion de discapacidad intelectual.

Palabras claves: Resiliencia, discapacidad intelectual, adaptacion, familia.



Abstract

The purpose of this research is to identify the resilience processes that the
family goes through when receiving a new member diagnosed with intellectual
disability, for which a descriptive study was conducted in which a semi-structured
interview was applied to 4 families, represented by the mothers. Obtaining results
related to the identification of specific processes, such as the modification of family
dynamics, the identification of rejection behaviors, both family and social, and the
presence of feelings that strengthen family ties. Therefore, it is concluded that the
families under investigation showed resilient behaviors that benefit the process of raising
children in situations of intellectual disability.

Keywords: Resilience, intellectual disability, adaptation, family



Introduccion

El proceso de adaptacion de la familia hacia el nuevo integrante con discapacidad
intelectual ha sido abordado desde diferentes estudios; para lo que se brindan las
herramientas psicoldgicas en aras de manejar adecuadamente dicho evento traumatico.
Los padres al momento del diagnostico se enfrentan a un escenario complejo debido a
que esto implica cambios inmediatos en relacion con la perspectiva y expectativa que
tenian frente a sus hijos. En este orden de ideas, es importante reconocer y enfocarse en
coémo vivencian el proceso durante y después del diagndstico de la discapacidad
intelectual, a partir del punto de vista de los principales actores de este evento, padres y
madres de familia.

Frente a esto hay innumerables estudios que abordan en sentido amplio este
tema, el presente estudio se enfocara en los cambios generados en el momento
especifico de conocer acerca de la discapacidad intelectual y su implicacion dentro de la
dindmica familiar, realizandose por una parte una revision de la documentacion hallada
al respecto para construir un referente tedrico, pero también desde las vivencias que se
encuentran en el trabajo de campo. Para esto primero, es imperante revisar el término de
discapacidad intelectual, atendido por la Organizacién Mundial de la Salud (2011), que
la entiende como cualquier restriccion, dificultad o impedimento de la capacidad de
realizar o ejecutar una actividad que, dentro del margen de realizacion por parte de los
demas individuos se considera normal; sin enfocarse aqui en las patologias existentes y
abordadas desde la medicina, sino que la intencion es revisar las implicaciones, actitudes
y resiliencia desde la psicologia en el ajuste emocional que viven los padres (Lillo,

2014).



Objetivos
Objetivo General:
Analizar el proceso resiliencia de los padres ante el diagnostico de cualquier tipo
de discapacidad intelectual en su hijo y frente a los cambios que se presentan en el

ambito familiar.

Objetivos Especificos
Identificar el proceso de ajuste de las familias, cuando tienen conocimiento sobre
el diagndstico de discapacidad intelectual.
Revisar los ajustes en el estilo de vida y de convivencia en la familia cuando se
diagnostica la discapacidad intelectual.
Explicar el desenlace del proceso de resiliencia de los padres en la crianza de los

hijos con discapacidad intelectual a través de sus vivencias.

Pregunta problema
¢Como se dan los procesos de resiliencia en familias con integrantes (hijos)

diagnosticados con discapacidad intelectual?

Problema de investigacion
La llegada de un nuevo integrante al hogar es un evento de gran significancia
dentro de la familia, el cual trae consigo multiples sentimientos, preocupaciones y
expectativas frente al estado de salud e incluso las complicaciones que puedan
presentarse durante la gestacion y el parto. Asi que, el nuevo nacimiento es un momento
de cambio en las dinamicas familiares, el modo de concebir la relacion la pareja y la

construccién de maternidad o paternidad, lo cual representa un evento de gran



trascendencia para el ser humano; pero, frente al proceso de crianza de un hijo en
situacion de discapacidad, implica que:

El nacimiento de un hijo con una discapacidad sea inmediatamente percibido por

los padres como un acontecimiento extraordinario, inesperado e incomprensible.

El trauma es tal que muy a menudo resulta no narrable, pues no hay palabras que

parezcan suficientemente aptas para contar el sufrimiento de estas familias, por

lo que el silencio, a menudo, es utilizado como defensa contra el dolor. (Benitez

& Gonzalez, 2012, p.1024-1025)

Inicialmente, frente al diagnostico, es comUn que se presente inestabilidad
emocional de los padres principalmente ante el recién nacido con discapacidad
intelectual, tendiendo a ser una noticia no bien recibida, pues se asumen actitudes
negativas ante dicha situacion, lo que los obliga a tomar acciones que pueden
desencadenar en largos procesos de duelo, la separacién de los padres, sentimientos de
culpa marcada y rechazo hacia el hijo, debilitando asi, el entorno familiar.

Las posibles conductas de los padres, al momento de asimilar el diagnostico de
discapacidad intelectual, incluyen estados de depresién profunda, negacion, ira, rechazo,
ansiedad, entre otros. Esto ocurre, porque:

La irrupcion de un miembro con algin tipo de discapacidad en la familia provoca

una serie de alteraciones en la dindmica de ésta, no s6lo por lo inesperado e

imprevisto del evento, sino por lo traumatico que resulta para todos y cada uno

de los integrantes de dicha familia, sobre todo a nivel emocional. (Garcia &

Bustos, 2015, p.1)

El diagnostico de alguna discapacidad intelectual, en cuadros como el autismo,

Sindrome de Down, retraso mental, etc., desencadena en primer momento actitudes en



los familiares y cuidadores que obstaculizan acercarse tempranamente a unas
condiciones aptas para incentivar procesos terapéuticos y de desarrollo. Por lo anterior,
se propone como pregunta de investigacion: ¢(Como es el proceso vivido por los padres
cuando se enfrentan al nacimiento de un hijo al que se le diagnostica con alguna
discapacidad intelectual?
Marco tedrico
Discapacidad: definicion de discapacidad.

En términos generales, la discapacidad intelectual es entendida como las
limitaciones funcionales y/o las restricciones para ejecutar una actividad que resulta de
la falta de algunas capacidades que el normal de las personas tiene. Como lo sefiala
Hernandez (2015), las discapacidades son trastornos encaminados a afectar la vida de la
persona. De ahi que se habla més adelante, de la relevancia que tiene el incluir a las
personas que presentan algun tipo de discapacidad intelectual, de manera que no sean
aisladas, discriminadas o no se les garanticen los derechos como a cualquier ser humano.
Es de anotar, que pueden darse algunos ejemplos de discapacidades, como
complicaciones para ver, escuchar, también de movilidad o de subir las escaleras.

Por tanto, es relevante tener presente la heterogeneidad de la discapacidad,
porque como lo indica Padilla (2010), puede ser fisica frente a sensorial y frente a
cognitiva (mental), y dependiendo de esta también pueden darse reacciones diversas por
parte de la sociedad e viceversa, por ejemplo, para trabajar, o poder ser autosuficiente y
de poseer diferentes tipos de identidad. De este modo, se aporta a una conceptualizacion
de discapacidad en términos del interés de la sociedad actual por reconocer a esta

poblacion, y brindarle herramientas, no solo de ayuda, apoyo, sino que avanzar hacia la



identificacion de los aportes, de los sentires, actitudes, habilidades que tienen estas
personas, y que a su vez contribuyen a su entorno.

Adicionalmente, se indica que en la discapacidad hay algunos aspectos
incluyentes que estan determinados por aspectos individuales, sociales y ambientales, ya
que, se interacciona de manera dinamica algunos condicionantes de salud que hacen
parte de la persona y de factores que hace parte del medio que lo rodea. Es por esto, que,
Ramirez (2015) afirma, que en la discapacidad también existen barreras impuestas por la
sociedad, que llevan a los individuos con algun tipo de discapacidad a sentir que no se
estan abriendo espacios de participacion reales, en donde se les reconozcan sus derechos
y, sobre todo, las condiciones de igualdad que alli deben prevalecer.

Especificamente, a modo de definicion de discapacidad intelectual, se precisa
que ésta no hace mencion a una incapacidad para aprender, o de pensar o adquirir el
conocimiento, ya que, por el contrario, quienes presentan algun tipo de discapacidad, no
debe asociarse a esa postura, puesto que son personas gque también tiene la capacidad de
pensar, aprender y adquirir conocimientos, eso si, bajo condiciones diferenciales a la de
las demas personas (USAID, 2014). Es mas, situar a las personas desde sus capacidades
diferentes, que deben comprenderse y no verse peyorativamente su condicion.

En este orden, al hablar de discapacidad intelectual se esta haciendo referencia a
la inclusion, que, hacen el Ilamado a la sociedad en general, a no rechazar y aislar a estas
personas (Organizacion Mundial de la Salud, 2011). Por lo que, frente a esas barreras, lo
gue debe hacerse es tener avances para abrir y mejorar los espacios de participacion
social, que no los victimice, ni los ubique en una situacién inferior, sino que les
posibilite herramientas y los reconozca como personas que pueden desenvolverse en la

vida diaria, y aportar igual a la sociedad. De ahi que, deben darse las condiciones



sociales, politicas, educativas, culturales, etc., necesarias para que las personas con algdn
tipo de discapacidad intelectual, no los desliguen y les limiten el acceso a vivir en la
familia, con sus vecinos, y, en suma, en sociedad.

Historia de la discapacidad.

Al hacer un recorrido por la historia en Occidente, pueden verse diferentes
posturas que se han asumido frente a las personas en situacion de discapacidad, que
obedecen a condicionantes tanto sociales, culturales como religiosas. Para Padilla
(2010), en la historia de lo que es la discapacidad, ha habido modificaciones sustanciales
en las legislaciones que responden a como de pensarse y creerse. Por tanto, se hallan
diversas posturas, las cuales en general ponen en evidencia una perspectiva no positiva
con respecto a las personas en situacion de discapacidad, de modo que, en consecuencia,
han sido sefialados, aislados, asesinados, entre otras actitudes funesta.

A modo de ilustracion, se halla que, ya para la antigua Grecia, a las personas con
alguna discapacidad las sacrificaban a las divinidades, de lo cual puede obedecer a un
modo de deshacerse de esa persona por ser considerada diferente, o porque la
consideraban con condiciones especiales, y por ello valia la pena ser sometida a
sacrificio (Padilla, 2010). Siendo un ejemplo de las medidas que se han tomado para este
tipo de personas, desde la antigtiedad.

Adicionalmente, Seoane (2011) registra que, en la antigiiedad, las personas con
discapacidad eran vistos y tratados como animales salvajes; aunque en la Edad Media
menguan las medidas mas drasticas, pero ya son mas abandonados y excluidos, de modo
que son sometidos a la exposicion, ademas de llevarlos a asilos, reformatorios y

manicomios. Siendo la manera de comprender la época a estas personas consideradas



diferentes, lo cual deja ver las precarias condiciones a las que estaban expuestas, pero
esto cambia a medida que la medicina aporta a la discusion. Sin embargo, lo presentado
durante la Edad Media era que tenia gran prevalencia la voz del monje, quien
relacionaba la discapacidad con lo diabdlico, dandose casos de personas asesinadas por
ese motivo a través de la Inquisicion.

A finales del siglo X1X, ya la persona con discapacidad se puede recluir en un
centro de salud, y se asimila animal domeéstico; por lo que afirma Seoane (2011) que ya
no son excluidos de la sociedad, y ya se consideran como personas, como seres
humanos. Por consiguiente, ya se aborda mas el tema y se acerca mas a la actual, sin
ignorar que esto prolongaba ese caracter diferenciador de las personas con discapacidad
intelectual.

No obstante, mas adelante se halla el modelo médico actual, el cual ya se ha
desligado de la comprensién del mundo visto desde la religién, sino que busca las causas
de la discapacidad en bases netamente cientificas, por tanto, Toboso y Ripollés (2008),
habla que ya se consideraba la discapacidad como enfermedad, de modo que la persona
con discapacidad esta en condiciones de contribuir a la sociedad, pero esto puede ser si
son rehabilitadas, lo cual consiste en parecerse a las demas personas.

Es de anotar, que una de las épocas que ilustran la persecucion severa a los
discapacitados es en el siglo XX, con Adolf Hitler, quien, con el argumento de mejorar
la raza, siendo la aria la Unica valida de vivir, asesind a muchas personas discapacitadas.
Este pensamiento ha conllevado la muerte y la desproteccién total de quienes eran
discapacitados, no solo en los tiempos de la segunda guerra mundial, sino en otras

guerras también, por la misma posicion de considerarlos diferentes e inferiores.



Ahora, podria decirse que un gran avance se dio en 1980, cuando la Organizacion
Mundial de la Salud, aprobd la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias, y en efecto, se dieron durante ese tiempo varias
normativas a nivel internacional que daban un caracter incluyente y de conciencia a la
sociedad respecto a la poblacion con discapacidad (OMS, 2011), lo cual ha aportado
significativamente a cambios de como considerar a ese otro, sin el caracter de
animadversion, ni conmiseracion, sino como un sujeto de derechos que también tiene su
espacio y papel en la sociedad.

Por ultimo, Velarde (2011) afirma que entre los periodos de 1983 y 1993, la
Organizacion de Naciones Unidas se proclamé y aprobo6 programas y resoluciones cuyos
principios los disefiaron las personas con diversidades funcionales, con la finalidad de

exponer las reivindicaciones que demandaban desde hace varios afios.

Tipos de discapacidad intelectual

La discapacidad mental presenta la persona una disminucion de habilidades
cognitivas e intelectuales. Aqui se incluye el autismo, el sindrome de Down, sindrome
de asperger y el retraso mental (Unicornio 2010; citado por Moncada, 2010). Esta es la
clasificacion méas conocida, y que da cuenta de los casos mas comunes, en los que la
discapacidad intelectual no mengua en su mayoria, las competencias vinculadas con el
arte, la masica, relacionamiento.

En cuanto a la definicion de cada uno de los elementos de esta tipologia, van mas
de la mano con la sintomatologia y algunos aportes frente a sus manifestaciones,

expresados de la siguiente manera:



Tabla 1 Tipos de discapacidad intelectual

Autismo Sindrome de Sindrome de Down | Retraso mental
Asperger

“Trastorno “Alteracion de la “Alteracion “Discapacidad

neuropsicoldgico de | integracion social; cromosOmica mas | caracterizada por

curso continuo intereses frecuente y la causa | limitaciones

asociado al retraso

mental, con un inicio

anterior a

los tres afios de
edad, que se
manifiesta con una
alteracion de la
interaccion social y
de la comunicacion,
asi como con unos
patrones
comportamentales
restringidos,
repetitivos y
estereotipados

con distintos niveles
de gravedad”.
(Lopez, Rivas &
Taboada, 2009,
p.557)

restringidos y
actividades
repetitivas...

...este sindrome

se diferencia del
trastorno autista por
la ausencia de
retraso significativo
en el desarrollo
cognitivo y del
lenguaje.

El compromiso en la
interaccion social se
manifiesta

en la comunicacion
no verbal, contacto
ocular, gestos de
intencién social,
incapacidad para
establecer relaciones
apropiadas y
ausencia de
reciprocidad social.
Sus patrones de
comportamiento se
expresan por
intereses
restringidos,
conductas
estereotipadas,
obsesiones...”.
(Ruggieri y Arberas,
2007, p.576)

principal de
discapacidad
intelectual en todo
el mundo”. (Diaz,
Yokoyama, & Del
Castillo, 2016,
p.290)

“Los pacientes
adquieren los hitos
del desarrollo

de forma tardia
tanto en el area
motora como en
el lenguaje. El
coeficiente
intelectual
promedio
esde35a70
puntos”.

(Diaz, Yokoyama,
& Del Castillo,
2016, p.291)

significativas en el
funcionamiento
intelectual y en la
conducta adaptativa
que se

manifiesta en
habilidades
adaptativas
conceptuales,
sociales y practicas.
Esta

discapacidad
comienza antes de
los 18 afios”.
(Luckasson & cols.
2002; citado por:
Casas, 2016, p.7)

Fuente: construccion propia

De esta manera, se aborda cada uno de los tipos de discapacidad intelectual

enunciados, los cuales se toman desde los comportamientos que presentan estas




personas, los mas significativos, puesto que esto puede variar, y en ocasiones no es tan
facil de distinguir. Asi que, hasta la actualidad todavia se continda indagando frente a
estas clases de discapacidad, deteniéndose en el autismo, el cual plantea sintomatologia,
aspectos que deben ser tomados en personas a nivel individual, dado a que puede darse
de modo diverso.

Respecto al Sindrome Down, Cubides (2016) sefiala que estas personas
mantienen una vida emocional tan rica, equivalente a las demas personas, subrayando su
inclinacion con mayor el amor, carifio y tristeza, por ello, se pueden hallar individuos
con este sindrome, y que tengan rasgos de personalidad que pueden tender a ser
impulsivos o reflexivos, asi como dados a la sociabilidad o a la reserva, otras, por el
contrario, son reposadas o inquietas, unos mas introvertidos y otros mas extrovertidos.
Con estas caracteristicas de comportamiento, también se precisan las herramientas
conceptuales frente a un tipo de discapacidad intelectual, desde la cual se evidencia la
sociabilidad y sensibilidad en estas personas.

Aparte, se alude a la clasificacion dada por la APA (2014), Clasificacion del
DSM V, para el caso de la discapacidad intelectual, enunciando algunos que a
continuacion aparecen:

e Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual): puede ser
leve, moderado, grave o profundo.

e Retraso general del desarrollo

e Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) no
especificada

e Trastornos de la comunicacion



e Trastorno del lenguaje

e Trastorno fonoldgico

e Trastorno de espectro autista

e Trastorno de déficit de atencion.

Esta guia obtiene mayor informacién en aras de una clasificacion exhaustiva y
actualizada de la discapacidad, para asi tener un espectro categorizante del tema, sobre
todo para la psiquiatria, ya que presenta de modo esquematico los modos
comportamentales correspondiente a cada trastorno.

Empero, debe hacerse mencidn del caracter problematizante que puede hallarse
en lo anterior, puesto que se plantea también como inconveniente las etiquetas utilizadas
por la sociedad ya que puede afectar de manera directa la autoestima de una persona en
situacion de discapacidad. A pesar de esto, Verdugo (2003; citado por Navas, Verdugo y
Gomez, 2008), afirma que la utilizacion de categorias diagnosticas no deben ser un
medio por el cual discriminar, pero lo que sucede es que estos conceptos se llenan de esa
carga discriminatoria con la que son empleados, hecho desde el cual se puede albergar
un problema de caracter actitudinal. Asi, se aborda este asunto de la clasificacion en la
discapacidad diagndstica, donde no solo es brindar categorias diagndésticas, sino también
tomar en consideracion el contexto y los aportes desde la psicologia en relacion con el
tema, su tratamiento y modo de comprension.

Por consiguiente, la clasificacion de acuerdo a Navas, Verdugo y Gomez (2008),
contribuye a:

e Facilitar la comunicacion entre los profesionales de la sanidad y los servicios

e Identificar variables que han de ser evaluadas para la intervencion.



e Favorecer un conocimiento mayor de la discapacidad.

e Comprensién del ritmo de progreso de la discapacidad para formular
expectativas y metas realistas y apropiadas

e El conocimiento de la categoria diagnéstica puede ayudar a los padres a
buscar de un modo mas eficaz recursos, grupos de apoyo

e Favorece un diagndstico precoz que permite estimular el desarrollo cognitivo
y el proceso de aceptacion de los padres y respuesta al proceso de crecimiento del
infante.

Bajo este orden de ideas, la clasificacion propicia una mejor orientacion tanto a
los padres de familia, familiares del nifio con discapacidad intelectual, como para los
psicélogos y el equipo médico. De este modo, puede ser un punto de partida para un
oportuno diagnostico e intervencion a tiempo, siento todo esto informacion que nutre el
tema y a su vez, brinda una vision integra que tiene como punto central a la persona con

discapacidad.

Discapacidad y prueba de coeficiente intelectual (WISC- Weschler)

Dentro del diagndstico de discapacidad intelectual se presentan varias pruebas de
Coeficiente Intelectual, por ejemplo, WISC Weschler, las cuales de acuerdo al puntaje se
clasifica la discapacidad intelectual en limitrofe, leve, moderada y profunda. Esto es un
test que se realiza a los nifios o nifias, y que cuando el resultado del C.I. esté por debajo
de 70 se indica la discapacidad intelectual, con la siguiente division:

o Discapacidad intelectual leve: coeficiente intelectual entre 50 y 70.

e Discapacidad intelectual media: coeficiente intelectual entre 35 y 55.

e Discapacidad intelectual grave: coeficiente intelectual entre 20 y 40.



e Discapacidad intelectual profunda: coeficiente intelectual inferior a 20.

Este seria entonces el margen del resultado para determinar el Coeficiente
Intelectual de la persona, y en consecuencia su nivel de discapacidad intelectual. De este
test, se afiade que consiste en entablar una escala de inteligencia, cuyo tiempo de
aplicacion es del hora y 30 minutos a 2 horas, y varia de acuerdo a la edad en que se
realice. La clasificacion para Ruiz, (2015) es:

WPPSI-1V. Escala de Wechsler para preescolar y primaria. Edades: de 2:6 a 7:7
afios. Revisada: WPPSI-R.

WISC -V. Escala de Inteligencia de Wechsler para Nifios-V. Edades: de 6: a
16:11 afios.

Ademas del C.1. total proporciona una puntuacién de C.I. Verbal (6 pruebas) y
otra de C.lI. manipulativo (6 pruebas), con la utilidad para nifios con bajo nivel
linguistico. (p. 5)

De este modo, se obtiene un apoyo desde la psicologia para determinar el
Coeficiente Intelectual de la persona, y en consecuencia poder establecer los pasos a
sequir, ejercicios, para que en adelante se realicen.

Discapacidad y ajuste familiar.

Al consultar las investigaciones relacionadas con el tema de trauma de familiares
ante la discapacidad de un hijo, se hallan diversos trabajos que tratan el tema, eso si,
desde diversos enfoques. En estos, se brindan aportes y precisiones conceptuales frente
al tema de la discapacidad intelectual, a la familia, y por supuesto, la psicologia. De este

modo, se encuentran contenidos que dan muestra de la vigencia del tema y del interés de



contribuir desde el &mbito académico, a un tema que todavia genera confusiones y
profundos traumas en esas familias.

Asi que, se indica que la llegada de un nifio con discapacidad a un hogar, puede
resultar ser una experiencia demoledora para la familia, desencadenado grandes
tensiones y haciéndoles creer que no hay salida, pero hay que sefialar que esto no es asi,
tal como lo expresa Aleman (2015), ya que en su mayoria logran superar ese momento,
seguir adelante y lo mas importante, ese momento vivido sirve de experiencia para
aportarle a otras que estan pasado por la misma situacién a afrontarse al miedo que
provoca lo desconocido. Durante ese momento traumatico, es comdn la depresion, la no
aceptacion, la frustracion y culpabilidad, lo cual indudablemente desemboca tensiones
entre la familia.

Hay que decir, que todo lo que presentan estas personas es comun, puesto que se
enfrentan a un episodio inesperado, que sin duda desencadena cambios dentro del
ambito familiar. Por tanto, son normales los sentimientos ambivalentes en relacion con
ese nacimiento, donde puede darse momentos de confusién, rechazo y hasta culpabilidad
(Menchaca, 2014). Y todo esto debe tratarse, para asi superar este episodio de manera
conjunta, puesto que no es recomendable omitir estos sentimientos, sino expresarlos y
desde ahi plantear preguntas y mecanismos, que aporten a superar €sos sentires que
afectan la dinamica familiar.

Adicionalmente, puede verse como al deseo materno y paterno, se aunan las
proyecciones y fantasmas que sobre el hijo se presentan, donde todo esto se confronta
con el nifio real, cuya resolucion innegablemente es un desafio a la estructuracion
psiquica del infante, situacion que se problematiza mas frente a su condicion de

discapacidad (Garcia & Buere, 2017). De ahi que se ha hablado de trauma, puesto que



hay un cumulo de sentimientos que se experimentan, y que en adelante debe propender
por superarlos, de modo que se entable un ambiente acorde tanto para los padres como
para el nuevo integrante.

Es de agregar, que la situacion inesperada que afrontan los padres conduce a un
estado de crisis, que se caracteriza a que se resisten a afrontar la verdad, de manera que
la primera reaccion es comdnmente de incredulidad. Seguidamente, sefiala Alberoni
(2013), que la pareja comienza a tomar conciencia de lo sucedido y a tratar de hallar
explicaciones, algo que les permita conocer con claridad por qué paso eso. En esto, es
recurrente que busquen distintas causas, donde se incluye la de culpabilizar a su pareja o
a si mismos, pero después de un tiempo logran que ese no es el camino y que no es
posible acusar a alguien por la discapacidad del nifio. Asi que, todo esto debe tenerse en
cuenta, puesto que compone ese episodio de cambio importante que rodea a la familia, y
que se da en diferentes momentos, los cuales normalmente conducen a su aceptacion y
superacion. Por lo que, no debe olvidarse que para Pérez (2016), la presencia de un hijo
con algun tipo de discapacidad intelectual presenta un cambio de la vida cotidiana de los
padres, de manera que todo tiende a ser concebido como distinto.

Discapacidad en Colombia.

Con el tema de la discapacidad en Colombia, se propone aludir una ley
promulgada en el pais, ya que, desde ésta, se puede entrever en términos de avance de la
sociedad y el Estado en relacion a su compromiso e interés por acercarse al tema. Es asi,
como la Ley 1306 de 2009 reafirma lo dicho por la ONU al asegurar los Derechos
Humanos de las personas en situacion de discapacidad, con el fin de que, reciban un

trato igualitario y les sean respetados sus derechos a la participacion en la sociedad. Con



lo cual, se atiende de manera clara a la propuesta internacional de inclusion de nifios y
nifias con algun tipo de discapacidad (Congreso de la Republica, 2009). Esto es una
muestra del avance presentado en ese afio sobre este tema, asumiendo unas
responsabilidades precisas alli, para la no vulneracion y reconocimiento de sus derechos
como sujetos activos de la sociedad.

Lo anterior, hace referencia al tema de la inclusién, que también se ha presentado
desde el campo educativo, con la atencion a necesidades especiales, desde donde se ha
planteado la manera de tratar y desarrollar este &mbito que aporte a los individuos con
algun tipo de discapacidad intelectual. Es asi, como en Colombia han hecho
modificaciones al curriculo y al ambiente escolar, para asi, fomentar espacios de mayor
interaccidn y en consecuencia de igualdad en los procesos de aprendizaje, en donde se
abordan propuestas que intervengan y mejoren las inteligencias maltiples, y, que,
reconozcan los ritmos y estilos de aprendizaje, de modo que, tengan una atencién
especializada que esté centrada en el desarrollo de sus potencialidades y capacidades
particulares (Medina, 2013).

Como critica a esto, se indica que puede darse el caso que la legislacion nacional
al hablar de inclusién, quiza ésta no porque al pretender insertar la inclusion a través de
la legislacion solamente, no se logre, sino que se lleve a méas exclusion porque no se dan
las herramientas suficientes sobre ello a los docentes (Hurtado & Agudelo, 2014). Es por
esto que, la intencién de inclusion no solo debe operar para el aula de clase, sino que
debe ser un nivel de conciencia de orden mas amplio, que articule y llame la atencién a
toda la sociedad, de modo que haya una toma de conciencia frente a la importancia de la

inclusion.



Por otra parte, se encuentra que en Colombia se ha dado un avance en cuanto al
censo poblacional de personas con discapacidad, realizada por del DANE desde el 2003,
la cual, utiliza una herramienta técnica, tipo encuesta con la cual se pretende recopilar
informacidn que posibilite realizar un examen del estado en que se encuentra la
poblacién colombiana que vive en condiciones de discapacidad, y como es el nivel de
satisfaccion de sus necesidades humanas (Cruz y Hernandez, 2008), lo cual significa un
reconocimiento a esta poblacion y conlleva a que el Estado determine las politicas que
considere necesarias, de acuerdo a los registros que tiene sobre las atenciones y
proteccién de sus derechos vitales.

Pese a estos aspectos positivos, preocupa en el pais el vinculo existente entre
pobreza y discapacidad, ya que, en la medida que las familias tienen menores ingresos
econdmicos, es mayor el indice de existencia de casos de integrantes en situacion de
discapacidad. Ante esto, existen variables que afectan de manera directa la existencia de
discapacidad en familias de bajos recursos, como lo es el efecto de la absorcidn laboral,
de la misma dependencia econémica y, sumandole a ello, el bajo nivel académico y los
limitantes para poder acceder al empleo (Cruz & Hernandez, 2008). De este modo,
deben continuar el mejoramiento de las politicas publicas para contribuir a que menguen
las condiciones de pobreza en la poblacion discapacitada, por lo que se requiere atencion
en derechos y opciones para incorporarse a la sociedad activamente.

No debe desconocerse que la discapacidad es un problema que hace parte de la
vida social, en donde existen consecuencia que abarcan un cimulo de condiciones del
contexto, por lo que, la discapacidad se presenta como un hecho multidimensional (Celis
& Gutiérrez, 2011). En ese sentido, se trata que las politicas tengan un componente

social hacia las personas con discapacidad, que las beneficie y les dé un espacio dentro



del pais, al visibilizarlas y reconocerles sus derechos. Siendo esto un panorama general
frente a este tema en el medio nacional, donde sin duda se ilustra en la normatividad y

en las acciones que estimulen la inclusion por parte del Estado.

Sistema Familiar: Definicion de sistema familiar.

Se parte de anotar que la idea de familia ha evolucionado a lo largo de la historia,
transformandose, por lo que aqui no se va a hacer énfasis en esa perspectiva, ya que hoy
en dia puede darse multiples concepciones de la familia. Pero, es de anotar, que en la
década de los cincuenta, la familia fue entendida como un modelo sistémico, es en esta
época, donde la terapia familiar es concebida es abordada con el propésito de poder
comprender sus fenémenos y complejidades (Feixas et al., 2016). No obstante, en la
actualidad puede hallarse multiples estudios y clasificaciones frente a este tema, como
consecuencia de esos cambios en la historia de la humanidad.

Aunque, si se toma en cuenta la postura que sefiala que ésta en su propuesta mas
avanzada se ha dado unida a la institucion del matrimonio, como una condicion que da
estabilidad social y legal al grupo formado como resultado del apareamiento del hombre
y la mujer, no obstante, esto no desconoce el vinculo que no necesariamente matrimonial
(Olivay Villa, 2013). De este modo, se hace mencion a la configuracién cominmente
estudiada y presentada, sin dejar de lado que la estructura familiar ha variado en cuanto
a sus funciones, en lo referido al rol de los padres, sobre todo en el caso de las mujeres,
y esto, debido a los cambios culturales, que han llevado a que las mujeres también
laboren para aportar al sustento de la familia (Oliva y Villa, 2013).

A esta afirmacion, de lo complejo de seguir un caracter sistémico de la familia,

debido a que ésta es una institucion antigua, permeada por lo religioso, lo social y lo



cultural, de modo que, se ve sometida a continuas trasformaciones. Por lo que, en la
actualidad, la familia tiene su propia dindmica, con nuevas concepciones, donde ya tiene
un papel importante la planificacion, ademas que, la opcidn de abortar ya se ha aceptado,
claro esta, sometida a las normas legales (Oliva y Villa, 2013). De ahi que debe verse su
papel en la actualidad y como responde a las necesidades del momento.

Finalmente, se plantea que lo relevante de aludir a la familia, es porque
corresponde a ser un grupo social primario, formado por lazos de parentesco.
Idealmente, la familia brinda a todos sus miembros cuidado, proteccion, dedicacion,
seguridad y acompafiamiento (Oliva y Villa, 2013). Por tanto, se estudia y hace parte
relevante de la sociedad, por su funcidn de orientar y generar vinculos entre sus

miembros, siendo el primer modo de relacionamiento del menor de edad.

Vinculos en la familia.

En uno de los trabajos revisados, se presenta una profundizacion sobre el tema de
la discapacidad, que de acuerdo a Bowlby (1999; citado por Aragon, Combita y Mora,
2011), puede ser: cognitiva, sensorial y motora, y desde ahi el autor expone el asunto del
proceso de identificacion que realizan los padres del hijo discapacitado, que implica el
apego de los primeros, lo cual se construye en ese proceso de cercania con el recién
nacido, lo cual es determinante para la consolidacion de ese vinculo. Por tanto, el apego
para se establece a partir de tendencias conductuales y emocionales, de este modo se
logra entablar una cercania con el cuidador para toda su vida. En ese orden de ideas, se
subraya esa necesidad de estrechar el vinculo entre los progenitores y los hijos, de sus
implicaciones de la cercania que se construye desde el primer momento que llega el

recién nacido al hogar.



Por tal motivo, este aporte toma en cuenta a un tedrico de la psicologia y lo
vincula al tema de la familia y el hijo discapacitado, debido a que la relacion entre el
nifio y su madre, es el resultado de un cumulo de conductas, desde donde se tiene como
efecto principal, acercarse a la madre (Bolwby 1999; citado por Aragon et al., 2011). Es
asi como las formas de apego se dan desde la edad temprana y continta con el tiempo,
por lo que se atiende a este concepto, sefialandose que el nacimiento de un infante con
algun tipo de discapacidad intelectual conlleva numerosos cambios para las dindmicas
familiares en general, donde lo principal es un ambiente de situaciones angustiosas y
omnipotente de los padres, ocasionandoles a estos Ultimos agotamiento, estrés y duelo,
los cuales son abordados extensamente en el trabajo investigativo de Aragon et al.
(2011), autores que también aluden a los programas que permiten intervenir a la familia,
en donde se les brinda informacion a los padres, en cuanto a la etiologia del trastorno de
su hijo, ademas, de profundizar en la préactica de técnicas de relajacion y de modelado.
Dandose importantes contribuciones a este tema, con un enfoque especifico.

Estrés y familia.

En la familia se presenta en determinados momentos eventos que conducen al
estrés, uno de ellos se vincula a los sucesos comdnmente y cotidianos que se presentan
dentro del contexto familiar, que son un punto de partida de momentos criticos que
impactan durante toda la vida, y, que, se erigen como puntos criticos de transicion en
cada etapa del ciclo vital. El otro, es el no transitorio o el normativo, los cuales son
desencadenados por eventos que no estan relacionados de manera directa con el ciclo
vital (Herrera, 2008). Desde la psicologia se trata esta problematica, puesto que es

importante reestablecer el equilibrio familiar, de manera que puedan tomarse decisiones



adecuadas, preservar un ambiente positivo, y porque las personas deben buscar la
superacion del estrés para asi poder relacionarse con la sociedad de manera efectiva.

Respecto al estrés familiar, se encuentra que la accion que debe darse para
menguar la intensidad con que se presentan las situaciones demandantes, y poder
mantener los recursos existentes, y, de esta manera, poder lograr una reestructuracion
cognitiva de la situacion que se presenta (Herrera, 2008). Por tal motivo, deben platearse
herramientas para que haya un ambiente de socializacion continuo entre todos los
miembros, por ejemplo, entre la pareja; ademas, que es necesario afrontar las diferentes
dificultades que pueda presentarse a lo largo de la vida, y esto afecta el ambiente
familiar.

El estrés se presenta en el caso de una familia con un hijo con discapacidad llega
esa noticia, siendo esto el primer factor estresante en el &ambito familiar, puesto que es
adelante producto de esta situacion, se desencadenan mas (Pascual, 2016). Por tanto,
debe responderse de manera asertiva a este momento, de manera que se fortalezcan los
vinculos, la comunicacion y el ambiente familiar se fortalezca. Con esto, lo que se
muestra es la presencia del estrés que causa la llegada de un nuevo integrante a la
familia, diagnosticado con discapacidad intelectual, siendo una respuesta natural a esa
situacion inesperada, que, acarrea atenciones y caminos diferentes a lo que se tenia

concebido anteriormente.

Duelo en el ambito familiar.
Respecto al duelo en el medio familiar, se halla que esto tiene que ver con la
recuperacion de la crisis, la cual demanda de un proceso de trasformacion que tenga

presente la pérdida sufrida y que funcione como puente para obtener una nueva



identidad. De este modo, se llega a la estructura del sistema familia, los roles asumidos
ante un fallecido en la familia, la calidad de la comunicacion y del apoyo que tengan las
personas que integran ese hogar (Pérez, 2009). Es pues, un momento doloroso que
generalmente se vincula con la muerte de un ser querido, situacion que desencadena
variador sentimientos negativos, que con el paso del tiempo menguan.

Ahora, en el caso especifico de la llegada de un hijo con discapacidad se precisa
que también se vive un duelo, con sentimientos caracteristicos como la profunda tristeza,
sentimientos de pérdida o de ira (Harris, 2001; citado por Martinez & Bilbao, 2008), ya
que se pasan por diversos momentos los padres en los que pasan por la aceptacion de la
discapacidad del hijo, lo cual resulta ser un proceso similar al del duelo. Para Martinez y
Bilbao (2008), cuando los padres tienen un hijo con algun tipo de discapacidad, lo
normal es que haya sentimientos de pérdida, y esto se explica, porque los padres tienen
que renunciar a las expectativas de todo lo que habian planeado y concebido al pensaren
tener un hijo sin ninguna dificultad. Asi que, esta situacion genera un proceso de duelo,
ya que se asocia con la pérdida de su descendiente tal y como lo esperaban (Valladares,
2011).

Ante este proceso de duelo, se experimenta la transicion por diferentes etapas del
duelo que hacen parte de la crisis que lleva el retomar el equilibrio familiar, personal,
emocional, social, entre otros (Valladares, 2011).

Familia y resiliencia.

El concepto de resiliencia obedece a la capacidad que tiene una persona de

superar los efectos negativos que le ocurren, tanto en el pasado como en el presente, de

manera que estas situaciones que se pueden considerar como traumaticos o negativas en



el desarrollo, se puedan redefinir y sobreponerse a ellas (Yunes, 2003; citado por
Andrade & Cruz, 2011). Es una manera de superar esos episodios traumaticos, de
manera que pueda llevarse una vida sin ese dolor, y sin la incapacidad de continuar, por
lo que es dado principalmente en casos de guerras mundiales, cuando millares de
personas lo han perdido todo, teniendo que pasar a vivir de modo que superan ese efecto
negativo de ese trauma.

Asi, la resiliencia puede darse de modo personal, colectivo o familiar. Por lo que
se encuentra, por ejemplo, el enfoque tedrico de resiliencia de maximos, el cual:

No se limita a la recuperacion o continuidad del equilibrio previo tras la crisis,

sino que apuesta por la transformacion y crecimiento. En esta mirada la

resiliencia es la capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido

o transformado por experiencias de adversidad. (Cyrulnik, 2003; citado por

Gbmez & Kaotliarenco, 2010, p.108)

Por tanto, contiene varias ventajas hablar y profundizar en la resiliencia, de modo
que pueda conducir a procesos de cambios y un crecimiento positivo en la familia.

Es por esto, que, para Gomez y Kotliarenco (2010), la resiliencia familiar
requiere que se comprenda el dafio que se ha causada, y que consecuencias han llegado
con la situacion traumante. De este modo, se logra avanzar en reconocerse cada una de
las personas, buscar sus puntos fuertes en aras de alcanzar la superacion de ese pasado
traumatico, de ese dolor que lo agobia, y pasar a un nuevo escenario mas llevadero. Por
tanto, en la familia puede verse la resiliencia, cuando las personas enfrentan episodios
dolorosos, que son necesarios transformarlos, con la intencion de superarlos y

reconstruir una vida positiva.



Al hablar de resiliencia desde la psicologia, lo cual se hace recientemente, se
habla de un término que define el proceso de afrontamiento de las situaciones adversas,
de la superacion de las experiencias negativas y la manera en gque estas experiencias son
transformadas (Andrade & Cruz, 2011). De ahi, la importancia que se hable de
resiliencia en momentos de dolor, de negacion, de enquistamiento de esos episodios
dolorosos, para que las personas busquen un mecanismo de superacion de todo eso.

Asi pues, en la resiliencia familiar se busca entender el dafio causado por la
experiencia negativa, atravesar el proceso de duelo y retornar el equilibrio (Gémez y
Kotliarenco, 2010). De este modo, se trazan nuevas rutas para que las personas puedan
sobrellevar esas cargas negativas, esos momentos dificiles, esos sentimientos de dolor,
de manera que se lleve una vida tranquila, donde no sea recurrente esos sentires
negativos, que se anclen en la persona.

La capacidad de adaptacion del nucleo familiar debido a la llegada del nuevo
miembro requiere de atencion mas precisa, para su buen desarrollo y en su calidad de
vida.

La resiliencia familiar hace parte de la capacidad de superar los acontecimientos
que se presentan en el proceso de aceptacion y convivencia de la inclusion y
colaboracion que tengamos como punto de apoyo, para obtener la superacién del ser
amado con discapacidad intelectual.

En un hogar, cuando se presenta una enfermedad en el nifio, la presencia de los
padres es indispensable en el acompafiamiento del menor, pues deben de reestructurar su
vida cotidiana a la enfermedad o discapacidad del nifio y, hacer que todo o casi todo, sea
acomodado de acuerdo a la enfermedad, de manera que se deban adaptar a los cambios

que la discapacidad pueda presentar.



Segun Gémez y Kotliarenco (2010), en 1998 Walsh elabor6 el concepto de
resiliencia familiar, dando a entender que en el caso de discapacidad intelectual en un
menor debe de haber estrategias que formen al paciente y a la familia en lo que
transcurre de tiempo, dando campo a valores y lazos familiares que se hacen mas fuertes
y que ayudan al mejoramiento de la enfermedad y fortalece la comunicacion familiar.
Walsh (1998; citado por Gémez & Kaotliarenco, 2010) dice que los factores que
determinan la capacidad de resiliencia de la familia son de desarrollo personal e
interpersonal, estratégicos y de vision.

En el caso de Discapacidad intelectual en la etapa de desarrollo individual seria
la capacidad de centrarse en el rol de alejar los comentarios y pensamientos negativos a
cerca de la enfermedad, tener autoestima y confianza, es decir que debe reforzar los
valores de cada uno de los miembros del hogar.

En el factor del desarrollo interpersonal seria el apoyo de cada uno de los
miembros, desarrollar las capacidades de relacionarse en la ayuda de los unos a los otros
y la comunicacion.

En el factor de estratégicos se debe calcular y fijar metas que sean alcanzables
para apoyar la enfermedad de manera eficiente y que involucre la armonia familiar,
como solucionar los problemas que puede traer la enfermedad, pedir ayuda, en este caso
favorece la autonomia de cada miembro pues relaciona que tan comprometido esta con
apoyar la enfermedad y mirar si esas metas si dan resultados.

En el factor de vision es desarrollar lazos de amor y valores, que los miembros
filiares tengan esa capacidad de afrontar la enfermedad no como un problema que les
obstaculiza la vida sino como un reto de la unién familiar que muestra que tan unido es

cada uno, reforzar los valores inculcados y si llega a faltar aprenderlo y ponerlo en



practica, eso varia en cada familia pues hay familias disfuncionales en los que el rol que

tiene cada miembro no mejora la calidad de vida del enfermo.

Dinamicas familiares frente al nacimiento de hijos.

El nacimiento de un hijo es una de las etapas mas importantes dentro de una
familia, es por esto que hay unas expectativas y sentimientos que se estrechan desde ese
momento, de modo que, a partir del nacimiento, para Torres et al. (2014), los vinculos
entre los padres y los hijos comienzan a consolidarse, de modo que, se aporta al proceso
de crecimiento el desarrollo de la autonomia y la iniciativa. Con esto, se destaca la
manera como funciona la familia en general, cuando no se presenta el nacimiento de un
hijo con alguna discapacidad. Para Torres et al. (2014), lo importante debe ser que el
nifio comience pronto a ser autdbnomo a través del vinculo asumido con su madre, que le
permite adquirir habitos, normas y comportamientos. En consecuencia, lo que pasa es
que, el nifio se vuelve més independiente al momento de ejecutar las actividades que son
normales a su edad, de manera que se vitaliza ese ambiente calido y de confianza en el
hogar, de los padres en esa crianza guiada.

Es por esto, que el adulto asume un papel importante en el proceso de
crecimiento del nifio, debido a que se convierte en un mediador entre el nifio y el
contexto, ya que, le brinda los conocimientos necesarios para que el nifio afronte las
demandas del ambiente, organizando su pensamiento y su repertorio de
comportamientos en las diferentes situaciones de la vida diaria (Lopez & Guaimaro,
2015). Empero, todo lo mencionado se realiza segun las pautas y nociones de crianza
que tienen, asumidos por sus creencias, valores, aspectos culturales, educativos, entre

otros, pero que puede decirse que imperan estos aspectos mencionados, que se dan de



manera diferente dentro del hogar con un hijo con algun tipo de discapacidad intelectual,
puesto que, hay en medio una situacion traumatica, un cambio inesperado, lo cual
conduce a otras maneras de construir sus dindmicas familiares.

Discapacidad y familia

Otro asunto relevante que se aborda en diferentes trabajos es la familia, sobre sus
consideraciones, caracteristicas, rol y entre otros aportes que dan un panorama frente a
ésta, desde la mirada de la psicologia clinica principalmente. Llegando a tratarse la
familia que tiene hijos con algun tipo de discapacidad, es asi como se presentan
investigaciones enfocadas en este tema, donde se detalla sobre la familia antes de tener
un hijo con discapacidad y luego, cuando tiene un hijo con una discapacidad, con lo cual
se obtiene un panorama mas preciso sobre cOmo se presenta ese cambio y las
implicaciones que se tienen, ademas de concentrarse en que en este proceso es
fundamental la aceptacién y de conocer a la persona con discapacidad, aceptandola con
sus peculiaridades.

Sobre esto, se destacan aportes del papel de la familia, ya que a todos sus
integrantes les corresponde aprender lenguajes olvidados o construir otros nuevos,
configurandose un nuevo universo de comunicacién y relacionamiento, pues, no debe
omitirse que dentro de la familia debe considerarse su contexto, que sea ameno, positivo
y de comunicacion, es por esto que debe haber “un escenario donde se construyen
personas adultas, en la que se determina la autoestima y el sentido de si mismo. Es
fundamental por tanto mencionar que la calidad de las relaciones de apego juega un
papel fundamental al respecto” (Urrutia, 2017, p.25). Siendo esto lo que debe rodear a la

familia, y de lo cual se agrega que debe ser un espacio que aprender a afrontar los retos



que se le presenten, como un hijo con discapacidad, de modo que se asuman las nuevas
responsabilidades y responder a las condiciones que se presentan. A su vez, debe
prepararse para madurar y desarrollar mecanismos para afrontar el futuro (Urrutia,
2017).

Esto se alude porque la familia debe ser el contexto principal para las personas, y
para el caso de un hijo con discapacidad debe entablarse:

Una de las redes de apoyo fundamental y determinante del desarrollo fisico,
emocional e intelectual de cada uno de sus miembros y es el contexto social para
tratar la enfermedad y promover la salud. Las familias y sus miembros trasmiten
algunas enfermedades a través de la transferencia bioldgica de ADN, pero estas
enfermedades no estan del todo determinadas genéticamente. (Vanegas & Gil,
2007, p.8)

Asi, la calidad de vida debe protegerse y cuidarse entre todos los miembros de la
familia, pero en algunos casos especificos, es necesario que haya una atencién mayor
respecto a su salud y a lo que requiera.

Ahora, hay que ver como pueden desarrollarse conflictos con el hijo con
discapacidad, frente al comportamiento sobreprotector que limita su autonomia, pues, no
reconoce que él tiene capacidades también, las cuales le permiten tener un nivel de
independencia (Reguera, 2018). Por tanto, la familia debe asumir y tener presente este
tipo de circunstancias, de manera que este hijo también pueda aprender a su
independencia, en algunos aspectos que pueda hacer, y no ser tratado como seres
indtiles.

Lo importante es disipar los sentimientos de verglienza, negacion o rechazo que

se tengan en la familia ante esa nueva situacion. Ademas, hay que sefialar que este



escenario es una posibilidad de incidencia positiva dentro de la familia (Reguera, 2018).
Es por esto que se establecen maneras diferentes de relacionarse, de configurar la
familia, de modo que se fortalezcan sus vinculos.

Adicionalmente, se sefiala que la familia ocupa una funcidén sustancial en el
optimo desarrollo de las personas, pero esto tiene mayor valor en los casos de alguien
con discapacidad, pues, la actitud tanto de los padres de familia, como de los demas
familiares cercanos, como los padres, hermanos, abuelos, es sustancial para la persona
con discapacidad en aras de aportarle a lograr autonomia y desarrollar habilidades para
una forma de vida normalizada (Fundacion Adecco, 2016). Asi puede darse un paso a
que ese trauma presentado se supere, y en efecto, cuando se tienen los apoyos
necesarios, generalmente aprenderan a convivir con la discapacidad y a integrarla a su
cotidianidad (Fundacion Adecco, 2016). Por lo que debe contarse con las herramientas y
estrategias, para que pueda darse el ambiente favorable familiar.

Psicologia y discapacidad

Debe hacerse mencidn al tipo de atencion que debe brindarse a las familias, por
ejemplo, de la formacion, como una herramienta, cuyo objetivo esta en brindar a las
familias herramientas y estrategias idoneas para obtener aprendizajes que ayuden una
adaptacion al ciclo evolutivo (Ruiz et al., 2011). Bajo este enfoque, se habla de como esa
formacion contribuye a las familias a entender esta problematica y de liberarse de esos
sentimientos negativos, para poder tener una mejor calidad de interaccion con su hijo.
Para Ruiz et al. (2011), se llega a una actitud de preocupacion y luego a una de
ocupacion mas activa y participativa. Con esto, se pueden dar transformaciones

positivas, donde es preponderante el apoyo psicologico, que desde esta mirada debe



hacerse individual y en grupo de padres, con lo cual se tengan espacios de dialogo y de
intercambio de informacidn, con lo cual se dan mas aportes frente a este tema, que
contenga la formacion y el apoyo psicologico, ademas de la atencion temprana.

Estos son aportes desde la psicologia, donde se tiene en comun la finalidad de
que a los padres se les ayude a reconocer y entender, las dificultades de su hijo y
también promocionar el descubrimiento de sus capacidades, acompafiandolos en sus
etapas evolutivas, durante estos primeros afios, ademas tratar de conseguir o restablecer
un vinculo entre ellos y su hijo, de modo que, se pueda graduar y modular un diadlogo
que, supla las necesidades internas y externas de nifio (Ruiz, et al. 2011). En todo eso, lo
que se tiene es la preponderancia porque el recién nacido logre ser estimado,
comprendido y educado de acuerdo a sus propias necesidades y condiciones reconocidas

por sus padres, quienes han aceptado plenamente su situacion.

Intervenciones psicolégicas frente la discapacidad en la familia

Se encuentran varias propuestas de intervencion psicoldgica, aqui se aluden
algunos que han llamado la atencion porque en su implementacion han sefialados los
resultados positivos esperados, y porque establecen de forma clara los medios para tratar
ese evento traumatico en la familia. Bajo ese orden de ideas, se presenta que primero
deben sefialarse claramente los objetivos de la intervencion con los padres, la cual puede
implementar como metodologia alguna de las siguientes:

b) Programas de intervencion familiar, cuyo acceso es a familias que

presentan problemas de interaccion familiar.

c) Intervencion terapéutica, dirigidos a familias cuyos contextos existen

problematicas que dificultan el desempefio del rol



paterno o materno, poniendo en riesgo el cumplimiento de los roles parentales

considerados como bésicos para el desarrollo de los hijos. (Contreras, 2013, p.11)

Asi, se alude a la intervencidn terapéutica o a la familiar, en las que, para los
casos de personas en situacion de discapacidad intelectual, en las que debe rechazarse la
postura gque con frecuencia asumen los padres, pues, se les educa para la dependencia, o
sea, para que otros tomen sus decisiones frente a qué hacer, como y dénde (Peralta,
2012). De modo que debe trabajarse ese campo, que muestre sus fortalezas y cualidades,
para no conducir a una dependencia del hijo hacia sus padres.

Por tanto, dentro del proceso de intervencion, para Peralta (2012), éste debe
ensefarles a entablar sus vidas desde la responsabilidad, ademas de conocerse y
valorarse. Esto se ilustra con la imagen que quienes tienen Discapacidad Intelectual
deben nadar sin flotadores, o sea, sin dependencias que no requieren, sino que deben
vivir sus vidas de modo autdnomo, claro esta, que pueden apoyarse en los momentos
que consideren necesario. Con lo cual, se habla del aprender a vivir y al mismo tiempo a
ser, siendo un elemento relevante a trabajar por los profesionales encargados de la
intervencion. Destacandose el concepto de autodeterminacion, que consiste en que cada
uno lleve las riendas de su propia vida, a sabiendas que los problemas van a estar ahi,
gue en ocasiones se requiere mayor ayuda y acompafiamiento, pero que en ocasiones
también se estara sola la persona (Peralta, 2012). De este modo, la terapia se trata que
pueda dar cada uno un aporte y concebirse como una familia unida, que se organiza
conjuntamente.

Finalmente, seria conveniente que dentro de la intervencion se desarrolle un
fortalecimiento de las relaciones entre todos como familia y como sociedad; ademas, que

cada uno en ese aporte y reconocimiento de sus habilidades, las cuales no deben ser



consideradas como poseer caracteristicas innatas, sino que por el contrario, como dice
Montes y Parfios (2015), una persona no puede tener el control total sobre otra, pues, el
control se da de manera que el circuito logre ordenarse y en consecuencia, continuar su

operacion.

Enfoque Metodoldgico

Esta investigacion esta desarrollada bajo el enfoque de investigacion cualitativa,
en donde se implementa la recopilacion y andlisis de los datos, para asi afinar las
preguntas formuladas para la investigacion o también, para hallar nuevas preguntas
dentro de la etapa de interpretacion (Sampieri, 2014). Por tanto, se concentra en la
recopilacion de informacidn de fuentes primarias, que corresponde a textos, articulos y
libros que aborden el tema en cuestion, donde se pueda realizar un documento de
caracter académico que recopile y profundice en la informacion hallada.

Ahora, el tipo de investigacion utilizado es el descriptivo exploratorio, en donde:

Se seleccionan una serie de cuestiones, conceptos o variables y se mide cada una
de ellas independientemente de las otras, con el fin, precisamente, de describirlas.

Estos estudios buscan especificar las propiedades importantes de personas,

grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno. (Cazau, 2006, p. 27)

Asi, lo descriptivo implica la definicidn de unas categorias acorde al tema
sefialado, que lo delimitan y permiten tener mayor precision al escribir, al mismo tiempo
que posibilita el cumplimiento del objetivo propuesto.

Con esto, se logra tener en cuenta la informacion de tipo documental, que
también abarque el tema aqui propuesto, donde a través de fichas bibliograficas se

recopile las ideas principales y secundarias, con los aportes que orienten esta



investigacion y que permitan mostrar las diferentes propuestas de intervencion, acorde a
la finalidad de este trabajo. Para ello, se toman en cuenta categorias principales, de las

cuales se derivan otras, del siguiente modo:

o Discapacidad: definicion, historia, tipologia, trauma y discapacidad en
Colombia.
. Sistema familiar: definicién, vinculos, estrés, duelo, resiliencia, dinamicas en

el nacimiento de un hijo y discapacidad y familia.
. Psicologia y discapacidad, Intervenciones psicoldgicas frente la discapacidad
en la familia.

Aqui, se sefiala que los textos tomados en cuenta en la metodologia son los
hallados en articulos de revista principalmente, en catalogos en linea, que hayan sido
publicados en 2008 en adelante. La cantidad de documentos incorporados han sido cerca
de treinta y cinco, esta cifra es con la intencidn de tener bastante informacion, de manera
que se tenga el suficiente soporte académico, actualizado y con contenido que aborda el
tema de manera rigurosa, y que a su vez atiende aportes de investigadores, y demas
expertos en cada una de las categorias sefialadas.

De otra parte, se precisa que este trabajo se encamina al disefio de investigacion
fenomenoldgico, el cual se centra en el estudio de los fendmenos sociales, como lo
pueden ser las conductas, es decir, las practicas sociales, o también, en el estudio de
procesos mentales (Navarrete, 2010). Es asi como, se parte de la preocupacion por
abordar el tema de discapacidad intelectual desde una mirada social, o sea, a partir de la
problematica, dificultades, que presentan los padres al momento de llegar a su hogar un

hijo o hija con discapacidad intelectual. Esto se hace desde los aportes de diferentes



trabajos investigativos, en los cuales se registra este tipo de problematica, se ahonda en
el tema, al mismo tiempo que plantea mecanismos desde la psicologia para aportarle a su
superacion. De este modo, se conduce a profundizar sobre un asunto que es importante
en la actualidad, y, que, sin duda requiere ser revisado.

“La fenomenologia es una tendencia filoséfica que posee su propio método de
investigacion que parte de la experiencia cotidiana de la realidad, dandose tal cual como
se da la conciencia de cada individuo, desde el punto de primera persona” (Navarrete,
2010, p.7). Con esto, se conduce el trabajo a revisar el sentir, la mirada de quienes han
vivido ese momento del advenimiento de un hijo(a) con discapacidad intelectual, de
manera que pueda tenerse un panorama mas amplio y hablar desde la propia experiencia
en aras de identificar los elementos mas traumaticos, y como se da la superacion de ese
momento dificil en sus vidas.

Hay que sefialar, que Husserl fue el filésofo que definié la fenomenologia, y la
considerd como un estudio que debia estar centrado en la mente, con lo cual habia que
reconocer que la conciencia se caracteriza por la intencionalidad, de manera que siempre
se es consciente de algo (Navarrete, 2010). Es por esto que, se hace necesario revisar
es0s aspectos negativos de las personas, de como han hecho consciencia de esto, para asi
orientar hacia mecanismos de superacion desde la psicologia.

Ahora, desde el &ambito metodoldgico se toma en cuenta que la fenomenologia se
Fundamenta, en primer lugar, en el estudio de describir y entender fenémenos desde la
mirada de la persona que realiza la accion y, en segundo lugar, en el analisis de
discursos y en la busqueda de sus posibles significados (Sampieri, 2014).

Por tanto, lo que se plantea para este trabajo ha sido precisamente rastrear en la

literatura aquellos aspectos que dan muestras de como se ha llevado a la transformacién



de los padres, del hogar, de manera que han comprendido su situacién, la han superado,
para asi plantear aportes frente a la discapacidad intelectual.

Se subraya que la base de la fenomenologia consiste en que hay varias formas de
poder interpretar una misma experiencia, en donde el significado que se obtenga de la
experiencia en cada persona, es lo que integra la realidad (Sampieri, 2014). Es por esto
que se trata en este trabajo de aspectos que aportan a resignificar esa experiencia
traumatica, al hablar por ejemplo de resiliencia, siendo un medio que permite superar ese
momento, desde una postura positiva, de fortalecimiento de la persona y de cambios.

El instrumento a utilizar es la entrevista, la cual se toma en cuenta para este
trabajo ya que permite ahondar el tema del proceso traumatico que viven las familias al
momento de enterarse de la llegada de un ser con discapacidad intelectual, desde la
misma voz y experiencia de los familiares. Ademas, se halla que la entrevista es
entendida como la conversacion que sostienen dos 0 mas interlocutores, y, cuyo fin es
distinto al de sostener una simple pléatica. Es, por tanto, un instrumento, en el cual su
disefio es en dialogo coloquial, y que busca obtener unos datos previamente definidos
(Diaz et al., 2015). Asi, se pretende tener el acercamiento los padres para obtener la
informacidn necesaria para la investigacion.

Ahora, las entrevistas son semiestructuradas, ya que tienen un nivel de
flexibilidad alto, puesto que tienen como punto de partida las preguntas disefiadas, las
cuales se adecuan a las personas a entrevistar. Ademas, tiene por beneficio la opcion de
adaptarse a los sujetos, de modo que haya mayor motivacién e interaccion, facilitando
asi, la clasificacion y analisis de los datos (Diaz et al., 2015), siendo entonces una
conversacion amena, tratando de ampliar, aclarar e interactuar de acuerdo a los temas de

interés propuestos, aunque la desventaja es no poder profundizar y detenerse en el tema



de investigacion por este medio, es evidente que posibilita organizar y determinar los

aspectos de interes a abordar y que pueda resolverse cada una de las categorias a

analizar.

La poblacién con la que se va a trabajar son cuatro familias de estratos 1 y 2, las

cuales tienen un hijo con algun tipo de discapacidad intelectual. Se realizan las

entrevistas con 15 preguntas abiertas para conocer un poco de las vivencias de estas

personas. Los datos sobre estas personas se exponen a continuacion:

Tabla 2 Familias a entrevistar

FAMILIA

ESTRATO | NUMERO | LOCALIDAD NIVEL DE AQUESE CONFORMACIO | EPS ALAQUE SERVICIOS CASA: PROPIA
DE HITOS ESTUDIO DEDICAN NFAMILIAR ESTAN AFILIADAS | PUBLICOS CONLOS | ALQUILADA
QUE CUENTAN FAMILIAR
1 2 2 Departamento de Bachiller Empleados Nuclear Savia saludsubsdiado | Agua % | Propia
Antioquia —
Mumnicipio de Energia %
Carepa
(ras Domiciliario X
Intemet X
2 2 4 Departamerto de Bachiller Ama decasa Monoparental Saviasaludsubsdiade | Agua x | Propia
Antioquia —
Municipio de -
Carepa Energia X
(ras domiciliario X
Intemnet X
3 2 3 Departamerto de Técnico Empelado Nuclear Coomeva Agua % | Propia
Antioquia —
Mumnicipio de -
Carepa Energia X
Gas domiciliario X
Intemnet X
4 2 2 Departamento de Técnico Empleado Monoparental Medimas Agua % | Propia
Antioquia —
Mumicipio de Enerel
Carepa ergia x
Gas domiciliario X
Intemnet X

Fuente: construccion propia

Anexo 1 Entrevista




Tabla 3 Entrevistas

Entrevistas semiestructuradas a familias

Con esta entrevista se espera conocer de una forma mas directa la vivencia

de ustedes como familia en relacion con la discapacidad intelectual.

Familia 1 Familia 2 Familia 3 Familia 4
Nombre: Ana | Nombre: Mercedes | Nombre: Nombre:
Eva Lbpez Herrera Cossio Miladis Esperanza
Higuita- Jorge Avrrieta- Castro
Zapata Alberto Borja
Edad: 67 afios | Edad:56 Edad: 40 afios |Edad: 35 Observacio
Prequntas Madre, Padre Madre, Padre nes
Freguntas | 65 afios 43 afos Generales o
especificas
Ocupacién: Ocupacion: Amade | Ocupacion: Ocupacién:
Ama de Casa |Casa Ama de Casa — | Empleada
— celador mecanico
Cantidad de | Cantidad de Hijos: 5 | Cantidad de Cantidad de
Hijos: 7 Hijos: Hijos: 3
Diagnostico: | Diagndstico: Pardlisis | Diagndstico: | Diagndstico: | Observacio
Sindrome de | cerebral espastica Retardo Paralisis n General
Down Mental Severo | Cerebral para todas
las familias:
Todos se
sienten
orgullosos de
sus hijos , se
ven
positivos, el
trauma fue
dificil mas
enel
momento de
conocer el
diagnostico.
Madre: Una |Es unaetapa muy | Madre: Lo mas
responsabilid | bonita, a pesar que | Responsabilid | bello que
ad muy a ratos tiene sus ady puede
grande, de altibajos dedicacion haber en la
mucho Padre: vida.
1. ¢Qué compromiso Entrega a mi
significa | para que familia.
para usted |ellos sean
ser mama | personas de
0 papa? bien.




Padre:

Mucho
compromiso
y dedicacién.
Madre: Me | Como madre espero | Madre: Una | Me veo
Veo mucho porque he | mujer con bien , Dios
celebrando |tratado de dar lo experiencia | me ha dado
2.;Como |los triunfos | mejor de miy en el tema la fuerza
se ve de mis hijos |también me veo en |paraayudar a |para luchar
usted a Padre: compariia de mi otros por mi hijo
futuro Cumpliendo | hijo. Padre: y lucharé
como los suefios y Apoyando por el hasta
padre y/o | deseos de mi con mi que el
madre? familia. experiencia a |decida que
los padres esté
que viven mi | conmigo
historia
Madre: Con |Quiero ser positiva | Madre: Una |Con la
el apoyo de |y pensar que el dia | mujer con ayuda de
la familia, a dia reaccione y madurez para | Dios que se
dandole sea positivo ante la | expresar una |pueda
herramientas | oportunidad de vida | voz de que si |levantar de
paraque se |que Dios le dio se puede ahi y serun
s defienda por realizar los nifio
3.¢Como | . ~
visualizan | S mismaa sueno_s. _ normal
. pesar de sus Padre: Siendo
asuhijoa |57 .
futuro? dIfICU!tadES. un ejemplo de
Padre: vida
siendo util
una persona
normal y lo
mas
importante
siendo feliz
Madre: Una | Muy buena todo me | Madre: Es Muy buena
relacién lo comenta y nos una relacion |, a pesar
igual como | favorece que enlaqueyo |queélno
4. ;Como |con mis siempre estamos la describo habla nos
describe la | demas hijos, |juntos como uniény |escucha.
relacion solo que ella hecha a base
con su hijo | siempre va de amor y
y/o hija? | hacer mi fortaleza.
nifia chiquita Padre: Muy
y requiere de buena

mas




atencion.
Padre:
apoyandola
en sus
necesidades

Madre: El La considero buena | Madre: No es | Muy bien ,
5, Como trato hacia | pero creo que falta |facil porque |todos le
céﬁsi dera ellaesigual |mas porque a veces |hay rechazo, |demostram
alos demés |veo que €l es un aceptacion 'y | os mucho
usted que |,. . ) o
es la tiene su mueble mésenla |lastima. carifio
. espacio y la | casa para ellos Padre: Es
relacion de e -
" tratan como dificil pero
su hijo con
. |una persona vamos
los demas )
; normal, ellos mejorando
miembros .
la quieren
de la
familia» | MUCho:
' Padre: Muy
buena
Comer Comidas, ver Llevarla al Las
juntos, ver | Peliculas, colegio, actividades
programas | celebracion de actividades de | cotidianas
6. ;Qué de TV, navidad , antes lacasa,ira |del hogary
aét(ivi dade | P2S€0: Y saliamos también | las terapias, ir | vamos al
. actividades | de vacaciones pero |a laiglesia ir |parque.
s realizan ..
en de aseo de la |ahora por la de visita etc.
- casa y entre |situacion
familia? -
todos la economica no se
apoyamos en | puede.
sus tareas del
colegio.
Madre: Que |Contar con la Madre: La
siempre va | compafiia de €l yo |Hemos Fortaleza
7.¢Qué ser una le digo que Dios aprendidoa |para
aspectos | compaiiia, es | me ama a mi de madurary a |sacarlo
positivos | una persona |permitir que él me | manejar la adelante , y
ha muy acomparie situacion con |la lucha
encontrado | carifiosa, sensatez. constante
en esta colaboradora Padre: A ser
vivencia |desdesu tolerante
con la discapacidad
discapacid |es muy noble
ad de su un apoyo
hijo? muy grande
para mi.

Ay una




sonrisa en su

rostro.
Padre: Es
muy carifiosa
siempre
Madre: Que |Enfrentarme a Madre: No Enfrentar
las demaés responder sola por |rendirme momentos
personas no | mis hijos y sacarlos |jamas hasta |de
i~ comprendan |adelante. no haber desempleo,
8. ¢Cuales
SO SUS su forma de Iuchaglo. ~ |semees
] actuar y no Padre: seguir |necesario
desafios
oMo tengan la adelante y no |tener
padre ylo sufl_(:|en_te desmayar empleo
paciencia, el permanente
madre en N .
ol sefialamiento para ayudar
de la al
momento . -
actual? sociedad. sostenimien
Padre: La to del hogar
sociedad no
quiero que la
sefialen.
Madre: Si La llegada de mis | Madre: Trae | Descubrir
trae cambios | hijos me trajo muchos la fuerza
fue enel felicidad y a lavez |cambios interior, ir
momento de |angustia por la ejemplo mas alla de
su responsabilidad que | laboral, nuestros
9. La nacimiento | implica sacarlos sentimental, |limitesy
llegada de |la recibi delante de una familiar etc., |sacrificio
un hijo como una manera integral , mayor
trae nifia normal, |especificamente de |atencion,
cambios | hubo que mi hijo con mayor gasto
en las tener un discapacidad el econdémico.
familias, |poco mas de |cambio es que me |Padre: Todos
Jqué dedicacion | limita yo antes de |ya vivo para
cambios |enel pensar hacer algo | ellos que son
consideran | momento de |tengo que pensar mi felicidad.
que se han |su desarrollo |primero en él.
dadoenla |en la primera
suya? infancia,
para que se
alimentara
bien,
caminara.

Padre: Si hay




que apoyar

mucho més
en las
actividades
de la casa.
Madre: Es Es muy importante | Madre: El es | Lo més Especifica
mi mejor , quiero darle mas y | mi todo, el importante, | Ante esta
compaiiia, es | que no le faltara despiertaen |estodami |Preguntala
una nifa nada, que pudiera | mi un instinto |vida, lo familia # 2
alegre, es | llevarlo a compartir | maternal amo es lr;eacugno I
paramiun | con personas de su |inmensoy parte de mi dgrrmfgs Ic;é a
apoyo mismo problema nos ensefian | vida dio
incondiciona | que lo entiendan la aceptacion sentimiento
10.¢Quién |I, mi mano |porque él piensa y un gran y suspiraron
es su hijo |derechaa que él solo es asi amor para los mas no
para pesar de su nifios. Padre: lloraron.
usted? discapacidad Es el empuje
ellame para seguir
colabora adelante
somos la una
para la otra
es mi mayor
orgullo.
Padre: Mi
vida
Madre: Permanecer unida, |Que todos Permanecer
Acompafiarla | quisiera nos contar |cumplamos | unidosy
siempre es | a futuro con una con nuestros | brindarle
sus hectarea de tierray |suefiosy ser |siempre el
proyectos en | poder llegar ahia |grandes en el |apoyo a mi
este compartir futuro hijo
11.;Cuéles momento se discapacita
son las encuentra do
estudiando
metas que apoyarla
tienen
para que
como .
. termine su
familia? :
bachiller y
esperar a ver
que mas se
presenta.
Padre:
Permanecer

unidos




No, solo fue |Ningun Apoyo Si con todos, | Ningun
atendidaen |permanente o de pero no se apoyo
12.;Han |alguna algun programa de | cumple lo que
contado ocasion para |acompafiamiento, el paciente
con el establecer su |y para que atiendan | necesita hasta
apoyo de |diagndstico, |necesidades que se
algun el sindrome | especificas siempre |realicen
profesiona | de Down, ha |ha tenido que ser procesos
I de la sido una nifia | con tutelas y judiciales
salud? muy desacatos para que se
aliviada. cumplan sus
derechos
Las La perseverancia Madre: La
.~z |creenciasen |que leshe Mantener los | comprensio
13. (Qué . .
Dios la inculcado. lazos nyel
aspectos - .
educacion el familiares respeto
creen .
respeto y Padre: EI mutuo
ustedes
aceptarnos deseo de estar
que les ;
tal cual como unidos
hace
Somos, Nos
permanece )
. permite tener
r unidos y
un hogar
ser
: lleno de
felices?
muchas
bendiciones.
No Me gustaria que las | No No
personas pensaran
mas en los
Tiene algo discapacitados , la
que vida da muchas
agregar a vueltas , hoy puedo
esta estar bien mafana
entrevista no, el estado o
quien pueda pensar
en construir un
lugar para que estas
personas compartan
Fuente: Construccion propia
Andlisis
Tabla 4 Analisis
| CATEGORIA | SUBCATEGORIA | FRAGMENTO | ANALISIS




Responsabilidad y

Responsabilidad y

Actitud resiliente

compromiso dedicacion ... frente al
Una responsabilidad reconocimiento de
muy grande... la responsabilidad
Mucho compromiso y que implica el
dedicacion ... nacimiento de los
La llegada de mis hijos | nifios en
me trajo felicidad y ala | condiciones de
vez angustia por la discapacidad.
responsabilidad que Asumiendo asi, los
implica sacarlos delante | cambios necesarios
de una manera frente a la necesidad
integral... expresada por los
nifios (Cyrulnik,
2003, citado por
Gbémezy
Kotliarenco, 2010).
Resiliencia Percepcion del Quiero ser positiva y Deseos de mejoria
optimismo pensar que el dia a dia en la autonomia del
reaccione y sea positivo | nifio, aunque las
ante la oportunidad de madres reconocen
vida que Dios le dio... su implicacion en el
Me veo celebrando los cumplimiento de los
triunfos de mis hijos... suefios de los nifios.
Me veo cumpliendo los | Asi lo reconocen
suefios de mis hijos... Herrera (2008) y
Cumpliendo los suefios y | Pascual (2016),
deseos de mi familia... cuando afirma que
el acompafiamiento
a los nifios sera en
cada etapa de la
vida.
Resiliencia La Fortaleza para sacarlo | Actitud resiliente
familiar adelante, y la lucha por parte de la

constante...

Hemos aprendido a
madurar y a manejar la
situacion con sensatez

familia en la
superacion y
solucion de los
problemas que
pudieron llegar con
el nacimiento de los
nifios en situacion
de discapacidad.
Esto, implica la
superacion a las
adversidades
(Andrade y Cruz,
2011).




Resiliencia-
capacidad de
ayudar a otros.

Una mujer con
experiencia en el tema
para ayudar a otros...
Apoyando con mi
experiencia a los padres
que viven mi historia...
Una mujer con madurez
para expresar una voz de
que si se puede realizar
los suefos...

Reconacimiento del
rol social que se
cumple al educar a
los nifios en
situacion de
discapacidad.
Cumpliendo una
funcion de apoyo a
familias que
presenten
situaciones
similares. (Aleman,
2015).

Fuerza interior

La Fortaleza para sacarlo
adelante, y la lucha
constante ...

Descubrir la fuerza
interior, ir mas alla de
nuestros limites y
sacrificio.

Me veo bien, Dios me ha
dado la fuerza para
luchar por mi hijoy
lucharé por el hasta que
el decida que esté
conmigo...

No rendirme jamas hasta
no haber luchado...
Seguir adelante y no
desmayar...

Es el empuje para seguir
adelante. ..

Motivacion por
seguir brindando el
apoyo a los nifios
durante su
desarrollo personal,
asumiendo un
comportamiento
resiliente frente a las
dificultades que
puedan afrontar en
el proceso
(Cyrulnik, 2003;
citado por Gomez y
Kotliarenco, 2010).




Unién familiar

Muy buena todo me lo
comenta y nos favorece
que siempre estamos
juntos...
Es una relacion en la que
yo la describo como
union y hecha a base de
amor y fortaleza...
Apoyandola en sus
necesidades. ..
Permanecer unidos y
brindarle siempre el
apoyo a mi hijo
discapacitado...
Permanecer unida,
quisiéramos contar a
futuro con una hectarea
de tierra y poder llegar
ahi a compartir...
Mantener los lazos
familiares. ..

El deseo de estar
unidos...

Comportamiento
resiliente de la
familia, al establecer
vinculos estables
con los nifos,
generando un apego
seguro (Bowlby,
1999, citado por
Aragén, Combita y
Mora, 2011).

Percepcion de la
discapacidad

La considero buena, pero
creo que falta mas
porque a veces Veo que
él es un mueble mas en
la casa para ellos...

Reconacimiento del
rechazo al que es
sometido el nifio por
los integrantes de la
familia, incluyendo
a la madre, como lo
menciona Reguera
(2018).

Concepto de
normalidad

Con la ayuda de Dios
gue se pueda levantar de
ahi'y ser un nifio
normal...

Siendo util una persona
normal y lo més
importante siendo
feliz...

El trato hacia ella es
igual a los demas tiene
su espacio y la tratan
COMO una persona
normal, ellos la quieren
mucho...

Negacion al estado
actual, considerando
la posibilidad de que
los nifios, en la
medida que crezcan,
alcancen los niveles
Optimos de
normalidad. Algo
reconocido por
Menchaca (2014) y
Alberoni (2013),
ademas de
sentimientos de
ambivalencia,
confusion y rechazo.

Rechazo y lastima

No es fécil porque hay
rechazo y lastima...

Reconocimiento del
rechazo reflejado a

los nifios de manera
general, implicando
aun a la familia,




como hien lo ha
menciona Reguera

(2018).
Vinculos familiares Comer juntos, ver Creacion de
programas de TV, paseo, | vinculos familiares,
y actividades de aseo de | afirmando la

la casa y entre todos la
apoyamos en sus tareas
del colegio...

Comidas, ver peliculas,
celebracion de navidad,
antes saliamos también
de vacaciones, pero
ahora por la situacion
econémica no se
puede...

Llevarla al colegio,
actividades de la casa, ir

armonia familiar.
Asumiendo un
comportamiento
incluyente frente a
las condiciones de
crianza que
establecen los nifios.
Este establecimiento
de vinculos
permitira que los
nifios generen
autonomia (Aragon,

a las terapias, irala Combita y Mora,
iglesia ir de visita etc... | 2011).
Las Actividades
cotidianas del hogar y
vamos al parque...
Acompafiamiento Como madre espero Vinculos

mucho porque he tratado
de dar lo mejor de mi y
también me veo en
compafiia de mi hijo.
Que siempre va ser una
compaiiia, es una
persona muy carifiosa,
colaboradora des de su
discapacidad es muy
noble un apoyo muy
grande para mi. (Hay
una sonrisa en su rostro).
Es mi mejor compaifiia,
es una nifia alegre, es
para mi un apoyo
incondicional, mi mano
derecha a pesar de su
discapacidad ella me
colabora somos la una
para la otra es mi mayor
orgullo...

Acompariarla siempre
es sus proyectos en este
momento se encuentra
estudiando apoyarla para
que termine su bachiller

fortalecidos por el
acompafiamiento en
los procesos de
crecimiento y
aprendizaje de los
nifios. De modo que,
el apego que se
establezca sera
fundamental para el
desarrollo de los
nifios (Urrutia,
2017).




y esperar a ver que mas
Se presenta. ..

Cambios en la
dinamica familiar

Especificamente de mi
hijo con discapacidad el
cambio es que me limita
Yo antes de pensar hacer
algo tengo que pensar
primero en él...

Trae muchos cambios
ejemplo laboral,
sentimental, familiar
etc., mayor atencion,
mayor gasto
econdmico...

Si trae cambios fue en el
momento de su
nacimiento la recibi
como una nifia normal,
hubo que tener un poco
mas de dedicacién en el
momento de su
desarrollo en la primera
infancia, para que se
alimentara bien,
caminara...

Necesidad de
concentrarse
constantemente en
el desarrollo que
llevan los nifios,
afectando el trato
con los demas
miembros de la
familia, y aun, el
cumplimiento de
deseos personales.
Como lo mencionan
Torres et al. (2014),
se da una
modificacion en las
dindmicas
familiares.

Calidad de vida de la
familia

Que las demas personas
no comprendan su forma
de actuar y no tengan la
suficiente paciencia, el
sefialamiento de la
sociedad...

La sociedad no quiero
que la sefialen...
Enfrentar momentos de
desempleo, se me es
necesario tener empleo
permanente para ayudar
al sostenimiento del
hogar...

Me gustaria que las
personas pensaran mas
en los discapacitados , la
vida da muchas vueltas ,
hoy puedo estar bien
mafiana no, el estado o
quien pueda pensar en
construir un lugar para
que estas personas
compartan

Dificultades sociales
debido al rechazo a
los nifios, y
dificultades
personales, debido a
la constante
atencion que
requieren estos,
impidiendo la
realizacion de otras
actividades, como
laborales o de
integracion social.
Como lo menciona
Pérez (2016), al
reconocer la
necesidad de
concebir todo de
manera distinta.




Exclusion

...pudiera llevarlo a
compartir con personas
de su mismo problema
que lo entiendan porque
él piensa que él solo es
asi...

Sentimientos de
soledad en los
nifios, debido a la
percepcion de
exclusion y rechazo,
afectando la
autoestima y
confianza de los
ellos, siendo esto
una barrera que
pone la sociedad a
los nifios (Ramirez,
2015).

Marco legal

Ningun Apoyo
permanente o de algln
programa de
acompafiamiento, y para
que atiendan necesidades
especificas siempre ha
tenido que ser con
tutelas y desacatos ...

Si con todos, pero no se
cumple lo que el
paciente necesita hasta
que se realicen procesos
judiciales para que se
cumplan sus derechos...

No se presenta el
trato igualitario en
lo referido al
derecho de
participacion que
tienen los nifios en
la sociedad,
vulnerando, de esta
manera, sus
derechos (Ramirez,
2015).

Espiritualidad

Las creencias en Dios la
educacion el respeto y
aceptarnos tal cual como
Somos, Nos permite tener
un hogar lleno de
muchas bendiciones...

Influencia de
dogmas como
puente en la
aceptacion de que
los nifios hayan
nacido en situacion
de discapacidad.
Esto se presenta
como un medio por
el cual sobrellevar la
situacion de
discapacidad
(Gémez y
Kotliarenco, 2010).

Discusién

La presente investigacion se centrd en buscar los procesos de resiliencia por los

que pasa un grupo familiar cuando se encuentran con un diagnéstico de discapacidad

intelectual en un nuevo miembro. Frente a esto, son muchos los autores que se




consultaron, lo que permitié elegir unas categorias de analisis acordes a los propdsitos
de la investigacion. Frente a esas categorias se hizo un analisis de las entrevistas, que
igualmente estaban estructuradas al tema principal.

Encontramos una categoria general que se puede subdividir para una mayor
comprension, la cual es la resiliencia, que implica una disposicion mental y
comportamental de adaptarse a los cambios que se presentan en un momento del ciclo
vital en gque se esté, 0 a una situacion exigente (Andrade y Cruz, 2011). Con esto, nos
estamos refiriendo a las familias que experimentan la crianza de un hijo que ha sido
diagnosticado con discapacidad intelectual, lo que implica una exigencia mayor a la que
podriamos Ilamar normal del proceso de crianza.

El hijo que ha sido diagnosticado con algun tipo de discapacidad intelectual, se
presenta como un reto para los padres, que no solo tendran que cuidar su proceso de
desarrollo natural, sino que ademas deberan atender las necesidades especificas que los
nifios presentan. Esto lleva a que los padres deban modificar, en muchos casos, su estilo
de vida, tradiciones culturales sobre la crianza, su participacion directa en su desarrollo
integral, entre otros (Cyrulnik, 2003, citado por Gémez y Kotliarenco, 2010).

Si vemos de manera general la resiliencia como el proceso de adaptacion frente a
las demandas del ambiente, podriamos decir que, en las familias que fueron
entrevistadas, el proceso se cumplié de manera satisfactoria. Pero esto seria una
interpretacion sesgada de los resultados, puesto que hay aspectos incluyentes en la
investigacion que son de notable importancia que se puedan comentar.

A pesar de que los padres reconocieron y aceptaron que en el momento del
nacimiento de sus hijos, y en general su proceso de crecimiento, debieron modificar su

sistema de crianza, adquirir nuevos comportamientos, adaptarse a las demandas



especiales de estos (Herrera, 2008; Pascual, 2016), y demés, también reconocieron que
por momentos la dedicacion que los hijos requerian los llevaba a tener dificultades para
realizar actividad sociales como lo es el trabajo y la integracion con familiares y amigos
(Torres et al., 2014).

Asi mismo, cuando se habla del rechazo, entramos en un terreno que evidencia lo
que ha estado sucediendo por mucho tiempo y es el reconocimiento por parte de los
familiares del rechazo y la exclusion que sufren los nifios en situacion de discapacidad
intelectual al integrarse a su medio social y al intentar participar de las relaciones
interpersonales (Pérez, 2016). Pero, ademas de esto, los padres también reconocieron
gue por momentos presentan situaciones familiares en la que excluyen o rechazan a los
hijos en situacion de discapacidad (Reguera, 2018), lo que no se presenta como un acto
gue no sea resiliente, sino mas bien, como un proceso natural de la adaptacion a la que
se ven sometidos los familiares, al igual que las percepciones de los padres al tener la
esperanza de que sus hijos puedan alcanzar los niveles 6ptimos de normalidad
(Menchaca, 2014; Alberoni, 2013).

Ademas de esto, habria que reconocer de manera general, el papel que cumple la
sociedad en el marco legal, puesto que al rechazar y acortar las posibilidades que tienen
nifios con alguna discapacidad a la integracién, se le priva al derecho igualitario de
participacion (Ramirez, 2015).

Todo esto, como lo hemos estructurado, ha permitido, igualmente, observar las
dindmicas familiares, en especial las centradas en la relacion del cuidador con el nifio,
gue se ven modificadas cuando del futuro se habla.

Al analizar las proyecciones que las familias tienen frente a lo que esperan de sus

hijos, o de los cambios que esperan en el proceso de desarrollo en ellos, se evidencia que



las madres tienen ideas o esperanzas de que sus hijos en situacion de discapacidad, en
algin momento, logren alcanzar los niveles 6ptimos de normalidad (Menchaca, 2014:
Alberoni, 2013). Esto no se interpreta como una ideacion fantasiosa, sino mas bien, como
un comportamiento que refleja la necesidad presente en los cuidadores de que los nifios
puedan lograr mayor independencia.

Ante esto, se presentan otros dos aspectos que reflejan las necesidades presentes
en las familias que esperan ser resueltas, como lo es la posibilidad de obtener algin tipo
de trabajo u oficio por fuera de la casa y la oportunidad de integrarse de manera mas
plena en el ambito social. Por tal motivo, seré la capacidad de independizarse por parte
de los nifios con discapacidad intelectual la que les permitira a los cuidadores tener la
participacion en otras areas de la vida que no estén centradas exclusivamente a la crianza
y cuidado de los hijos.

Por otra parte, y unido a lo dicho, se evidencia que los deseos o0 proyectos a
futuro expresados por los cuidadores, no toman el primer lugar en sus metas personales.
Puesto que ellos, a pesar de expresar sus deseos, no desconocen que su primer oficio u
ocupacion es el cuidado y proteccion de sus hijos, reconociendo, aun asi, la participacion
que ellos como cuidadores tienen en la consecucién de las metas familiares, y mas adn,
en el cumplimiento de las metas y suefios que sus hijos tengan (Herrera 2008; Pascual,
2016).

Asi pues, se evidencia que los cuidadores estan dispuestos a modificar su
comportamiento, sus actitudes y aun sus metas en la vida, con el fin de proteger los
intereses de sus hijos discapacitados, lo que, da como resultado, el proceso de resiliencia

aplicado y bien utilizado. Puesto que los cuidadores reconocen la necesidad de cambio



que requieren en sus vidas para que sus hijos logren el mejor desarrollo posible de

acuerdo al tipo de discapacidad que ellos presenten.

Conclusion

Se evidenciaron diversos mecanismos de ajuste familiar y procesos de resiliencia
frente a la discapacidad intelectual, en donde los cuidadores pudieron acomodar su estilo
de vida con el fin de adaptarse a las demandas que presenta la crianza y sus
modificaciones.

Por tanto, la utilidad del presente estudio, surge mas que como una exposicion de
los procesos que viven las familias con un miembro en situacién de discapacidad
intelectual, que como una herramienta servible para estas familias en el reconocimiento
de los procesos, emociones, sentimientos, y demas situaciones, por las que deben pasar
en el proceso de crianza, de modo que tendran el poder de conocer las etapas que afectan
este proceso, por lo que, las nuevas familias que se enfrenten a situaciones similares,
tendran la posibilidad de aceptar y reconocer, de manera asertiva, los comportamiento y
actitudes que se deban tomar en el proceso de crianza.

De igual manera, los resultados de este estudio evidencian lo que la literatura
revisada habia afirmado, por lo que este estudio también puede ser una herramienta
utilizada desde la academia, como un medio conciso y concreto sobre el proceso de
adaptacion en la vida de las familias que reciben un nuevo miembro diagnosticado con
discapacidad intelectual.

Ademas, se sugiere que, en las futuras investigaciones relacionadas al tema aqui
estudiado, se centralicen especificamente en los aspectos relacionados a la integracion y

participacion de los nifios y nifias en la sociedad, a pesar de sus condiciones. También,



nuevas investigaciones centradas en como el estado por medio de leyes y acuerdos
puede beneficiar a esta poblacion para que las dinamicas sociales se modifiquen para ser
mas incluyentes, reconociendo las necesidades presentes en los nifios con discapacidad
intelectual.

Por ultimo, podemos afirmar que los objetivos propuestos en esta investigacion
se vieron satisfactoriamente cumplidos, puesto que gracias a la ayuda bibliogréafica se
pudo evidenciar el proceso por el cual pasan las familias al recibir el diagnostico de
discapacidad intelectual del nuevo miembro, ademas de las emociones y sentimientos
que aparecen en cada etapa y su proceso. Por lo que, para obtener estos resultados, se
siguio una ruta metodol6gica que comenzo con la exploracion bibliografica pertinente; y
posteriormente se disefid la entrevista y luego su aplicacién, obteniendo la informacion

necesaria para la investigacion.
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Apéndice

Modelo de la entrevista utilizada

10.

11.

12.

13.

14.

¢ Qué significa para usted ser mama o papa?

¢Como se ve usted a futuro como padre y/o madre?

¢Como visualizan a su hijo a futuro?

¢ Como describe la relacion con su hijo y/o hija?

¢ Como considera usted que es la relacion de su hijo con los deméas miembros de la
familia?

¢ Qué actividades realizan en familia?

¢ Qué aspectos positivos ha encontrado en esta vivencia con la discapacidad de su hijo?
¢ Cuales son sus desafios como padre y/o madre en el momento actual?

¢La llegada de un hijo trae cambios en las familias, ¢qué cambios consideran que se han
dado en la suya?

¢Quién es su hijo para usted?

¢Cuales son las metas que tienen como familia?

¢Han contado con el apoyo de algun profesional de la salud?

¢ Qué aspectos creen ustedes que les hace permanecer unidos y ser felices?

¢ Tiene algo que agregar a esta entrevista?



Modelo de Consentimiento Informado

Yo, identificado con cedula de ciudadania numero

de voluntariamente acepto participar en el ejercicio
académico realizado por el grupo de investigacion para trabajo de grado en Psicologia de la
Institucion Universitaria Politécnico Gran Colombiano como parte de su proceso de
formacion.

He recibido una explicacién clara completa sobre el caracter general y los propositos del
ejercicio académico y las razones especificas por las que se realiza. También he sido
informado de los tipos de actividades y demas procedimientos que se aplicaran, asi como de
la manera en que se utilizaran los resultados, cuyo Unico propdsito es el académico. Ademas,
reconozco que cualquier registro audiovisual de mi o quienes me rodean, que yo autorice,
podra ser usados con fines académicos y no sera publicado o exhibido en ninguna ocasion
que vaya en detrimento de mi privacidad.

Me doy cuenta de que quiza no le sea posible al examinador aclararme todos los aspectos del

ejercicio mientras este no haya terminado. También entiendo que puedo poner fin a la
participacion en cualquier momento y sin represalias.

Firma del entrevistado:

CC. N°:




