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Resumen

La discapacidad lleva a las familias a situaciones atipicas viéndose en la necesidad
de superar obstaculos y dificultades para los que no se encontraban preparadas.
Por eso, a través de la historia, se han generado cambios y creencias a nivel social,
tal cual como lo menciona Cieri & Cuestas (2020) al decir qué a “partir de la década del
‘70 surge el Modelo Social con el objetivo de luchar por mejorar la calidad de vida de
las familias y personas con discapacidad, asegurando la accesibilidad al medio
fisico y social. Acorde con ello, la presente investigacion pretende responder al
objetivo general ¢ Como cuidan los padres a sus hijos en condicion de
discapacidad?

Se acude al enfoque Cualitativo ya que se pretende realizar un acercamiento al
contexto de las familias que de sus integrantes en rol de hijos y de preferencia
menor de edad, se encuentre en condicién de discapacidad, optando por una
aproximacion real a las experiencias, tareas y adaptacion de las familias en su rol de
cuidadores, por medio de entrevistas semiestructuradas acompafnado del paradigma
constructivista.

En los resultados, se obtuvieron percepciones frente al término de discapacidad
tales como: “reconocer que se requiere de proteccién y acompafamiento a la
persona en condicién de discapacidad, ademas de orientacién y ayuda frente a las
diversas situaciones, como, por ejemplo, en lo personal, social, e incluso familiar.,
asi mismo se observo diversidad de experiencias, como también formas diferentes
de aceptar la discapacidad de un integrante de la familia.

Palabras clave: discapacidad, familia, cuidado, atencion.



Abstract

Disability leads families to atypical situations, finding themselves in the need to
overcome obstacles and difficulties for which they were not prepared. Therefore,
throughout history, changes and beliefs have been generated at the social level, as
mentioned by Cieri & Cuestas (2020) when they say that "from the 70's onwards, the
Social Model arises with the aim of fighting to improve the quality of life of families
and people with disabilities, ensuring accessibility to the physical and social
environment. Accordingly, this research aims to respond to the general objective:

"How do parents care for their children with disabilities?

The qualitative approach is used since it is intended to approach the context of
families whose members in the role of children, preferably minors, are in a condition
of disability, opting for a real approach to the experiences, tasks and adaptation of
families in their role as caregivers, through semi-structured interviews accompanied

by the constructivist paradigm.

In the results, perceptions were obtained regarding the term disability such as: "to
recognize that protection and accompaniment is required for the person with a
disability, as well as guidance and help in different situations, such as personal,
social, and even family situations”, as well as a diversity of experiences, as well as
different ways of accepting the disability of a family member.

Key words: Disability, family, care, attention.
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Presentacién General

Planteamiento del Problema

Pensar en el rol de los padres es una tarea larga, pues son muchas las
labores asignadas a estos roles; entre ellas cuidar, educar, criar y proteger. Sin
embargo, existen condiciones que pueden exigir de los padres dinamicas y
disposiciones adicionales para responder con su rol. Con frecuencia la enfermedad,
la vulnerabilidad o la diferencia hacen que padres y familia se enfrente a lo no

esperado y la labor paternal sea un poco mas desafiante de lo habitual.

Condiciones como la discapacidad o la misma enfermedad confrontan a los
padres con sus propias expectativas y los llevan a vivir sus miedos, haciendo que
vivan un carrusel de emociones inesperadas. Es importante mencionar que en
Colombia y en otros paises del mundo, la discapacidad con frecuencia lleva a las
familias a situaciones atipicas como, por ejemplo, la dificultad de adaptacién y
aceptacion de lo que se esta viviendo, las inseguridades por falta de conocimiento
en el tema, e incluso, aparecen signos de desconfianza y negacién frente al rol que

deben ejercer los padres y en si, las familias.

Por lo anterior, es que a través de la historia se han generado cambios y

creencias a nivel social. Al respecto, Cieri & Cuestas (2020), mencionan que:

A partir de la década del 70 surge el Modelo Social con el objetivo de
luchar por mejorar la calidad de vida de las familias y personas con
discapacidad, asegurando la accesibilidad al medio fisico y social, por el
derecho a una vida independiente y por la presencia de &mbitos en
donde las personas con discapacidad se les permitiera acceder a sus

derechos. Es asi como se comienza a utilizar el concepto de Persona con



Discapacidad haciendo referencia a la persona como sujeto de derecho

antes que a la discapacidad misma (p.336).

El panorama actual de la discapacidad en Colombia no es menor. Segun
Cubillos-Alzate et al. (2020), “se estima que, a 31 de diciembre de 2019 en
Colombia, cerca de 1,2 millones de personas presentaba alguna discapacidad” (p.3)

(ver Figura 1).

Figura 1

Colombia: Personas con discapacidad segun sexo y edad

Mo definido 027% I 1%

44.58%

Jovenes 12,64% - 17%

Mifias y Mifios 6,44% . 0%

W Mujeres Hombres

Fuente: MSPS. RLCPD, RUAF. Diciembre 2018
Nota: Tomado de Boletines Poblacionales: Personas con Discapacidad (2020. p.6).

Ante estas cifras, la preocupacion por las familias, su cuidado y apoyo ha de
ser inquietud de los diferentes involucrados con el tema de la discapacidad y con las
familias mismas. Por lo que, programas, estrategias e iniciativas son validas con

miras de apalancar el bienestar de la base de la sociedad.

El establecimiento de instancias y legislacién evidencia que, de alguna

manera, se brinda importancia a las familias con discapacidad. Actualmente, se



cuenta con diversas capacitaciones y reconocimientos dirigidos especialmente a los
cuidadores, las cuales se orientan a diversas tareas tales como la limpieza, la
cocina y el cuidado de la persona en si, entre otras actividades. Al respecto, Blanco &

Feldman (2000), sefialan que:

Las responsabilidades en el hogar han sido definidas basicamente de dos
maneras. Algunos autores consideran el trabajo en el hogar como la
participacion en las tareas propias de la casa: preparar las comidas, el aseo o
limpieza, las reparaciones menores de la casa, entre otras. Otros autores
incluyen, ademas, el cuidado de los hijos como parte de las

responsabilidades en el hogar (p.218).

En el proceso de desarrollo de la persona en condicion de discapacidad, la
familia juega un papel muy importante, en especial porque al interior de la familia de
se generan cambios en su dinAmica emocional, psicoldgica y econdémica. Es por ello
gue se incluye dentro de la discapacidad a la familia, la cual se define como “el
primer nucleo de desarrollo, el contexto socializador por excelencia, el entorno a
partir del que evolucionamos y nos desarrollamos en el plano afectivo, emocional,
cognitivo e intelectual” (Fundacién Adecco, 2017, p. 4). Lo anterior resalta las
implicaciones de la familia para el desarrollo del potencial de sus integrantes,

apalancar sus potencialidades y empujarlos a crecer.

Segun Zepeda-Hernandez (2014, p. 29) “al unirse un hombre y una mujer y
tener un hijo/a, lo menos que pasa por su mente es que al nacer su hijo/a tenga
algun tipo de discapacidad fisica, mental o sensorial; el entorno familiar cambia y da
un giro inesperado”. Este cambio exige a la familia entera reacomodarse y fuerza a
sus integrantes a adquirir herramientas para adaptarse a la situacion.

Inevitablemente, se requiere de los padres como lideres estar presentes y apoyar
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para motivar al hijo/a para que ademas reciba la ayuda necesaria y pueda

sobrellevar la situaciéon. En ese sentido, esta autora asegura que:

Facilitandole las herramientas para tener una vida lo mas independiente
posible, siendo la dinamica familiar negativa o positiva la que determine la
actitud del nifio/a con este padecimiento y su desenvolvimiento en la
sociedad, pero para llegar a que los padres sean entes motivadores deberan
pasar por una serie de procesos socioecondmicos y culturales los cuales

tendran que aprender a manejar (p. 30).

Esto hace pensar en los desafios y retos que asumen los padres, los cuales
van desde asumir y manejar su propia emocionalidad, hasta reacomodar su ritmo de
vida. Segun Granada y Parra (2017), el recibir al nuevo integrante con discapacidad
en la familia, provoca diferentes sensaciones y sentimientos para sus padres, como
lo son confusién y emociones encontradas, las cuales se manifiestan en una serie
de etapas cuya respuesta radica en la forma de aceptar la discapacidad del
integrante de la familia. Estas etapas van desde la negacion (rechazo, enojo,
frustracion, culpabilidad, angustia, temor, etc.), hasta la aceptacién (resignacion,
alegria, entusiasmo, positivismo, amor, etc.). Es por ello, qué es importante conocer
las dindmicas familiares o afectaciones qué pueden existir cuando se tiene un
familiar con discapacidad, conociendo de esta forma la importancia en el cuidado

del mismo.

El anterior recorrido permite pensar en la importancia de explorar esta
situacion desde los ojos de los padres, tratando de aproximarse a sus relatos frente

a los cambios y desafios experimentados, tanto como los aprendizajes reconocidos.
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Preguntas de Investigacion
Con base en lo expuesto anteriormente, se plantean las siguientes preguntas

de investigacion:

Pregunta Principal

e ;COmo cuidan los padres a sus hijos en condicion de discapacidad?
“"Preguntas Alternas

e Como afecta la discapacidad las relaciones familiares?

e (COmo se asocian las tareas en el hogar con la discapacidad?

Objetivos
Objetivo General

Describir las tareas y roles que realizan los padres frente a la discapacidad, a fin de

reconocer su importancia en las experiencias del cuidado.
Objetivos Especificos

e Identificar el concepto de discapacidad a través de las percepciones de las
familias participantes en el estudio, con el fin de establecer una definicion.

e Describir las experiencias y/o aprendizajes construidos por las familias a lo largo
de la vida de un hijo en condicién de discapacidad, a través de entrevistas y/o
didlogos, con el proposito de identificar los procesos de cuidado y crianza con un
hijo en condicién de discapacidad.

e Analizar las trayectorias de cuidado emprendidas por los padres frente a la

discapacidad de un integrante de la familia.
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Justificacién

Analizar el rol y las tareas que realizan los padres con un hijo en condicion de
discapacidad es de gran importancia no solo para la familia que enfrenta este tipo
de situaciones sino para la sociedad en general, ya que permite identificar una serie
de buenas practicas creadas de forma empirica por los padres, que eventualmente
pueden ser replicadas o difundidas a través de diversos programas de apoyo desde
el sector privado o estatal a otras familias. Asimismo, permite conocer como han
evolucionado las formas de cuidado de las personas en condicion de discapacidad y
como la familia o cuidadores han enfrentado dichas situaciones de acuerdo con el
tipo de discapacidad.

En términos académicos, este estudio aporta a las investigaciones
desarrolladas por el Instituto de la Familia de la Universidad de La Sabana en dos
temas en particular. En primer lugar, en lo relativo al conocimiento que se tiene
sobre la vida de las familias con hijos en situacion de discapacidad. En segundo
lugar, en lo que respecta a las dificultades de dichas familias frente a la aceptacion
de la discapacidad de su hijo, lo cual conlleva a rupturas conyugales dado que se
deja de lado la relacién de pareja para priorizar el cuidado del hijo que requiere de
apoyo, aceptacion e inclusive el manejo del rechazo que puede sufrir segun el tipo
de discapacidad que padezca. Cabe anotar que uno de los propaésitos del Instituto
es el acompafiamiento de las familias en los diferentes momentos y etapas de su
ciclo de desarrollo, incluyendo la dinamica misma presentada al interior de las

familias, su transformacion, cambios y comunicacion, entre otros.

Estado del Arte

Para conocer el estado del conocimiento sobre el papel que juegan las

familias con un hijo en condicién de discapacidad, se hizo una busqueda en Scopus
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y Google Scholar, la cual incluyé articulos en espariol publicados en los ultimos 5
afos. Luego de hacer una revisiéon de los estudios encontrados (2880) y hacer
varios filtros, se encontré que solo cinco de ellos analizaban en detalle el tema
objeto de este estudio. Adicionalmente, se incluyo en la revision un estudio
publicado en el 2014 que resulta muy valioso para este trabajo. Los documentos
seleccionados se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1

Referentes investigativos

Titulo & Autor

Analisis

Palabra Clave

Experiencias de familias en
relacién con su participacion
en la educacion inclusiva de
nifios y niflas con
discapacidad.

Ortiz-Garcia (2020)

La investigacion indaga el sentido que las familias han
otorgado a sus experiencias respecto a la participacion
en la educacion inclusiva del nifio o nifia con
discapacidad. Los hallazgos revelan cémo la
experiencia de convivir con una persona con
discapacidad puede convertirse en fuente de fortaleza
para la familia, asuncion de nuevos roles vy
modificacién de las representaciones respecto a la
discapacidad; aspectos que inciden en la participacion
familiar.

Inclusién
Discapacidad
Convivencia

Permanencias y
transformaciones de los
estilos parentales en la
crianza de personas con

discapacidad. (Manjarrés-
Carrizalez & Hederich-
Martinez (2020)

Se evidencia la permanencia del estilo parental original
en la mitad de los casos, en los que se puede
establecer la funcionalidad de éste. Por su parte, las
transformaciones del estilo parental muestran dos
posibles transitos: uno, de caracter positivo, mas
frecuente, hacia estilos mas favorecedores del
desarrollo de la autonomia del hijo; el otro, negativo,
hacia estilos que favorecen una mayor dependencia
continuada. Mientras que las transformaciones
positivas son motivadas por el reconocimiento
paulatino de la capacidad del hijo, las negativas estan
asociadas con la pérdida objetiva de la capacidad del
hijo y de su posibilidad de relacionarse.

Transformaciones
Crianza

Estilos Parentales
Discapacidad

Tipos de apoyo a las familias
con hijos con discapacidad y
su influencia en la calidad de
vida familiar (de Aradjo et
al., 2016)

Entre las aportaciones se destaca laimportancia de los
apoyos familiares y de las redes de padres de nifios
con discapacidad. También se destaca el papel de los
apoyos profesionales y por lo tanto como los recortes
en servicios publicos de tipo sanitario y social han
agudizado una inequidad en salud en relacién con las
familias que pueden o no disponer de servicios
adicionales. Se sugieren otros enfoques en los
servicios que pueden apoyar a las familias.

Apoyo

Calidad de Vida
Familiar
Discapacidad

Reacciones de los padres de
familia ante el diagndstico de
discapacidad de su hijo/a, en
fundal Guatemala (Zepeda,
2014).

En la presente investigacion “Reacciones de los
padres de familia ante el diagndstico de discapacidad
de su hijo-a, en Fundal Guatemala,” se realizé una
serie de entrevistas con los padres de familia para
conocer cuales fueron las reacciones que tuvieron
ante el diagnéstico de discapacidad de su hijo/a, las
entrevistas fueron formuladas con los indicadores que
a continuacion se mencionan: el indicador No. 1
discapacidad, retos multiples y sus derechos, muestra
el tipo de discapacidad que los hijos/as de los padres
entrevistados presentan asi mismo refleja que los
padres expresaron que todos/as los nifios con alguna
discapacidad tienen los mismos derechos que un
nifio/a que se encuentra en el uso de sus facultades

Reacciones
Entrevistas
Indicadores
Discapacidad




fisicas y mentales. El indicador No. 2 nucleo familiar y
su dinamica, permiti6 conocer cémo es la dindmica
familiar de los padres entrevistados y como un hogar
integrado favorece al desarrollo de la nifiez con
discapacidad. El indicador No. 3 reacciones desde el
diagndstico hasta la actualidad, muestra cémo ha sido
el proceso por el cual han atravesado los padres de
familia ante la discapacidad de su hijo/a y las
reacciones que han experimentado desde el
diagndstico de discapacidad hasta la fecha en que
fueron entrevistados. El indicador No. 4 servicios de
salud, permiti6 saber si las familias han tenido acceso
a servicios de salud ante la situacion de discapacidad
de su hijo/a. Cada indicador fue fundamental para
conocer la situacién por la que cada familia ha pasado
ante el diagnéstico de discapacidad de su hijo-a.

Discapacidad y familia:
Desgaste emocional (Aguilar
et al, 2018)

La discapacidad es un fendmeno vigente en nuestra
sociedad. La familia es el eje fundamental en el
cuidado y protecciéon de sus hijos, sin embargo, la
llegada de un hijo con diagndstico de discapacidad
altera el estado emocional de los padres. Este estudio
se centr6 en el andlisis de las emociones y
sentimientos que experimenta la familia y sobre todo
los padres de nifios con discapacidad, ante la
recepcion del diagnéstico. Se analiza el proceso de
duelo desde la perspectiva psicolégica y las
repercusiones en la afectividad de los implicados. La
metodologia se basoé en la revision bibliografica sobre
la tematica sefialada. Los resultados demuestran que
los padres presentan desgaste emocional al recibir el
diagnostico de discapacidad de su hijo, aunado a ello
la frustracion que experimentan al no cumplir con sus
expectativas, generan deterioro en el sistema familiar,
principalmente en las relaciones afectivas-
comunicacionales.

Familia
Diagnéstico
Emocional
Discapacidad

La familia con un nifio con
discapacidad: breve
recorrido histérico hasta la
actualidad (Cieri y Cuestas,
2020)

A lo largo de la historia, los cambios socioculturales,
las mejoras en las expectativas de vida, entre otros
factores han ido modificando la manera de contemplar
ala persona con discapacidad. La familia y la sociedad
juegan un rol fundamental en la concepcion del
integrante con discapacidad. Objetivo: desarrollar y
describir cémo las familias y la sociedad consideraban
a los nifios con discapacidad en diferentes momentos
historicos. Abordar cémo la familia con miembros con
discapacidad interactia con el contexto social y
cultural que los rodea en la actualidad.

Sociocultural
Familia
Discapacidad

14

Nota: Elaborado a partir de informacién consultada en Scopus y Google Scholar entre 2014

y 2023,

Dentro de las investigaciones encontradas, se evidencia que Ortiz-Garcia

(2020) y Zepeda-Hernandez (2014) coinciden en su intencion de conocer las

experiencias, reacciones y aprendizajes qué surgen a través de la discapacidad de

un miembro de la familia, como también en aquellas responsabilidades otorgadas a

los padres, las cuales con el tiempo se han convertido en fuente de solidez en la
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dindmica familiar.

Se mencionan que los estilos parentales con el paso del tiempo van
generando transformaciones que ayudan en el cuidado y proteccion de una persona
con discapacidad. Ademas, es importante ver la manera en como los padres de
familia construyen redes de apoyo que les facilita a corto y mediano plazo generar
una adaptacion de su entorno proximo. En esta linea, segun Manjarrés-Carrizalez &
Hederich-Martinez (2020, p. 62) “los estilos parentales representan los modos
consistentes de actuar de los padres frente a la crianza de sus hijos y la forma como
los educan y desarrollan su funcion paterna y materna”. Por su parte, Villavicencio-
Aguilar et al. (2018) sefiala que aquellas emociones o0 sentimientos expuestos en las
familias cuando se tiene un hijo en condicién de discapacidad generan cambios y
alteraciones dentro de las dinamicas familiares, en donde ademas se ve inmersa la
trayectoria que se tiene en el cuidado. Cabe resaltar que en esta investigacion, las
familias atraviesan por diferentes fases, como por ejemplo un proceso de duelo o
atencion psicologica cuando se tiene la noticia de que un miembro presenta
discapacidad.

En resumen, se puede afirmar que el tema privilegia estudios de caracter
cualitativo y en sus aportes resalta la posibilidad de analizar desde diferentes
perspectivas como la familia se adapta al tener un hijo/a con discapacidad, a través
de sus tareas, experiencias, roles y responsabilidades. Al mismo tiempo, es posible
eclosionar frente al desarrollo de las dinamicas familiares y la forma en cémo se
comunican en el momento de apropiarse de una vida cuyas relaciones estan

enfocadas hacia la discapacidad del integrante de la familia.

Marco Teorico

El marco tedrico que fundamenta este estudio parte del concepto de
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discapacidad para enmarcar la condicién particular que distingue a los participantes
de esta investigacion. De alli, se llega al concepto y caracteristicas de la familia,
ademas de los roles y tareas que se desarrollan en su interior, entre las que se
exalta el cuidado como una labor preponderante en su cotidianidad. Finalmente, se
analiza la discapacidad como factor que lleva a la familia a priorizar las dinAmicas

gue le son propias.

La discapacidad

De acuerdo con Hernandez (2015), el concepto de discapacidad hace
referencia a:

La restriccidn o falta (debido a una deficiencia) de la capacidad para realizar

una actividad en la forma o dentro del margen que se consideran normales

para un ser humano. Engloba las limitaciones funcionales o las restricciones

para realizar una actividad que resultan de una deficiencia (p.49).

Esta conceptualizacion se refiere a la persona misma que por una condicion
propia se ve ante una especificacion que marca su hacer, la cual se caracteriza por
las limitaciones que se presentan en torno al funcionamiento y actividades que se
realizan en la vida diaria. De hecho, existen algunas discapacidades que pueden
tornarse como temporales, otras que son de por vida, e incluso aquellas que no
tienen cura y de por si son irreversibles. Esta particularidad marca una diferencia
importante en la expectativa y manejo de la misma.

Ahora bien, segun Caceres Rodriguez (2004), existen diversas formas de
discapacidad: de la conducta, de la comunicacion, del cuidado personal, de la
locomocion, de la disposicion del cuerpo, de la destreza, de situacion, de una
determinada aptitud y otras restricciones de la actividad. Estas distinciones implican

para la persona distinciones particulares en su limitacion que segmentan sus
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capacidades y delimitan sus actividades de manera particular.
A nivel mundial, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS (2023) ha
estimado las siguientes cifras sobre discapacidad

- 1300 millones de personas — es decir, 1 de cada 6 personas en todo el
mundo — sufren una discapacidad importante.

- Algunas personas con discapacidad mueren hasta 20 afios antes que las
personas sin discapacidad.

- Las personas con discapacidad tienen dos veces mas riesgo de desarrollar
afecciones como la depresion, el asma, la diabetes, el ictus, la obesidad o
problemas de salud bucodental.

- Los establecimientos de salud inaccesibles suponen una dificultad hasta 6
veces mayor para las personas con discapacidad.

- Los medios de transporte inaccesibles e inasequibles suponen una
dificultad 15 veces mayor para las personas con discapacidad que para las
personas sin discapacidad.

- Las desigualdades en materia de salud se derivan de las situaciones
injustas a las que se enfrentan las personas con discapacidad, como la
estigmatizacion, la discriminacion, la pobreza, la exclusién de la educacion
y el empleo, y las barreras que encuentran en el propio sistema de salud.

Estas cifras dejan ver como las personas en condicion de discapacidad
deben afrontar no solo su limitacién sino otro tipo de desafios sociales y politicos
gue vulneran y retan tanto a ellos como a sus familias, por lo cual se ven obligados
a emprender acciones en defensa de su dignidad y en ocasiones de su vida.

La aproximacion tedrica frente a discapacidad ha sido significativa. En efecto,
en la literatura académica sobre el tema se encuentran diversos modelos que

marcan hitos importantes en su estado y abordaje. Entre ellos estan: el modelo de
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prescindencia, el modelo médico o rehabilitador y el modelo social. De acuerdo con
Velarde-Lizama (2012), en el modelo de prescindencia:

La actitud mas comun hacia la discapacidad era la prescindencia. Ya sea por

haber recibido un castigo de los dioses o bien por considerarse que las

personas con discapacidad no tenian nada que aportar a la comunidad, se
asumia que sus vidas carecian de sentido y que, por lo tanto, no valia la

pena que la vivieran (p.117).

Esta aproximacion, sugiere que la discapacidad se veia como un castigo
divino, por lo cual se generaban situaciones en las cuales se anulaba, excluia o
rechazaba la persona que tenia dicha condicion, lo que generaba discriminacion por
parte de la sociedad hacia estas personas.

El modelo médico o rehabilitador, surge posterior al de prescindencia y
reconocia que la persona que poseia alguna discapacidad era digna de recibir algun
tratamiento y qué ademas no necesitaban ser marginadas de la sociedad. Este
modelo, considera la discapacidad como “un problema de la persona, producido por
una enfermedad, accidente o condicidn negativa de la salud, que requiere de
cuidados médicos proporcionados por profesionales bajo formas de tratamientos
individuales” (Velarde-Lizama, 2012, p. 125).

Por su parte, el modelo social de la diversidad funcional define las
deficiencias como “un producto social, resultado de las interacciones entre un
individuo y un entorno no concebido para él. De este modo, el modelo social atenta
fuertemente los componentes médicos de la discapacidad y resalta los sociales.”
(Velarde-Lizama, 2012, p. 128). Bajo este modelo aparece el concepto de inclusion,
el cual permite eliminar estigmas sociales qué hacian pensar que las personas con
discapacidad eran “diferentes”. Gracias a este nuevo concepto, se eliminan muchas

barreras que existian sobre ellos y se adoptan derechos que les permiten vivir en
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entorno inclusivos y de igualdad a nivel social.
Categorias de Discapacidad

De acuerdo con la Organizacién Panamericana de la salud (Discapacidad -
OPS/OMS | Organizacién Panamericana de La Salud, n.d.) la discapacidad en las personas
esta asociada a ciertas deficiencias que le impiden a mediano y largo plazo una
participacion plena y efectiva en la sociedad, y en igualdad de condiciones con los
demas. Para esta entidad, estas deficiencias pueden ser de tipo fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales. En linea con la OPS, la OMS (2001, paras 3-6) también
clasifica la discapacidad en cuatro tipos, a saber:

1. Discapacidad fisica o motora: Es aquella que ocurre al faltar o quedar
muy poco de una parte del cuerpo, lo cual impide a la persona
desenvolverse de la manera convencional.

2. Discapacidad sensorial: Corresponde al tipo de personas que han perdido
su capacidad visual o auditiva y quienes presentan problemas al momento
de comunicarse o utilizar el lenguaje.

3. Ladiscapacidad intelectual. Es aquella que presenta una serie de
limitaciones en las habilidades diarias que una persona aprende y le
sirven para responder a distintas situaciones en la vida.

4. Discapacidad psiquica: Esta directamente relacionada con el
comportamiento del individuo. Se dice que una persona tiene
discapacidad psiquica cuando presenta trastornos en el comportamiento
adaptativo.

A partir de las categorias propuestas por la OMS, Nufiez & Silva (2015) brindan
algunas presiones acerca de estas, que permiten un mejor entendimiento de su
alcance. Asi, segun estos autores:

1. “Discapacidad motriz o Fisica. Por ejemplo, secuelas de afecciones de
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organos sistemas del cuerpo producto de paraplejia, cuadriplejia,
amputaciones de extremidades, poliomielitis, artritis

Discapacidad intelectual. Limitaciones en el funcionamiento intelectual y
en el desarrollo de las habilidades adaptativas. Por ejemplo, Sindrome de
Down, Sindrome de Martin y Bell, Sindrome de Rett, Sindrome de
Asperger, Alzheimer

Discapacidad mental. Alteraciones bioquimicas que limitan el
pensamiento, el humor, los sentimientos, asi como el comportamiento con
los demas. Por ejemplo, trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno
obsesivo-compulsivo, depresion mayor, trastorno dual.

Discapacidad sensorial. Limitaciones en la funcion de la percepcion de los
sonidos externos oido o de los objetos vista. Pueden tener ausencia total
de la percepcion visual, o padecer debilidad visual, es decir ausencia
parcial de la vision o tener una hipoacusia disminucion parcial del oido o
sordera ausencia total de la percepcién de los sonidos.

Discapacidad multiple. Es la presencia de dos o mas de las

discapacidades sensorial, intelectual, mental y/o motriz o fisica (p. 4).

Si bien estas distinciones generan limitaciones distintas que enmarcan

acciones y actuaciones diferenciales, la labor y el desafio permanece a la luz de la

familia y los roles del padre y la madre ante un hijo/a en esta condicion.

Concepto de Familia

La familia, partiendo de la idea de institucion social base, cuenta con un

importante recorrido conceptual, profundamente marcado por condiciones sociales,

culturales y politicas. Parte de este recorrido se visibiliza en aproximaciones de

varios autores como De Pina (2005, p. 287) quien define la familia como un

“agregado social constituido por personas ligadas por el parentesco // Conjunto de
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los parientes que viven en un mismo lugar”.

Ahora bien, de acuerdo con Rosseau (2008, citado en Oliva Gémez & Villa
Guardiola, 2014, p.13) la familia es “la sociedad mas antigua de todas, y la Unica
natural, es la de una familia; y aun en esta sociedad los hijos sélo perseveran unidos
a su padre todo el tiempo que le necesitan para su conversacion”.

Estas aproximaciones llevan a pensar en familia como una institucion social
gue agrupa personas por vinculo afectivo y/o sanguineo permanente y buscan
conjuntamente el bienestar y desarrollo de cada uno de sus integrantes. En su
estructura y conformacion; al reconocer la trascendencia y trayectoria que forman
las familias, la literatura exalta los papeles que cumplen los integrantes de ese
ndcleo. En su construccion, se asocian los denominados “roles”, los cuales buscan
reconocer y entender lo que cada integrante de la familia hace. Al respecto, existen
diferentes definiciones sobre sus roles. Una de ellas es la propuesta por Pichon
(1985, citado en Podcamisky 2006, p.181), quien sefala que el rol es “un modelo
organizado de conductas, relativo a una cierta posicion del individuo en una red de
interaccion, ligado a expectativas propias y de los otros”. Por otra parte, Mead
(1934, citado en Podcamisky, 2006, p.182), sostiene que “cada uno de nosotros
poseemos un mundo interno poblado de representaciones de objetos en el que cada
uno esta cumpliendo un rol y esto es lo que hace posible la prediccion de la
conducta de los demas”.

Asi mismo de Soria & Estupifian (2013), definen los roles de dos formas. La
primera es:

Un reconocimiento de la familia como unidad grupal natural y fundamental de

la sociedad que tiene la responsabilidad primaria para la crianza y proteccion

de los nifios; éstos, para un completo y armonioso desarrollo de su

personalidad, deberian crecer en un ambiente familiar y en una atmésfera de
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felicidad, amor y comprension (p.134).

Y la segunda forma es:
Entender la realidad familiar, la realidad de ser padre y madre, la realidad de
la identidad personal y social. Desde este fundamento podemos comprender
la posibilidad de accién de las personas que contiene, aunque no se reduce a
ellas, la serie de funciones atribuidas socialmente a la familia y que permite
ahondar en qué da sentido y cuales son los valores que mueven a las

personas para cumplir con estas u otras funciones (p.144).

En general, se puede decir que este reconocimiento que hacen los distintos
autores sobre los roles, invita a distinciones acordes a la labor que cumplen y la

estructura (organizacion) socialmente dispuesta.

Rol de Padres
Los padres, como los primeros educadores de los hijos, son aquellos que

orientan a través de la instruccion, el modelaje, los contactos realizados, los
vinculos construidos y los contextos organizados a los hijos, sefialando asi las rutas
y preparandolos para la vida. En linea con los conceptos anteriormente
mencionados sobre roles, es de resaltar que es precisamente alli donde se
establecen y asignan funciones de acuerdo con cada integrante de la familia.

En relacion con el rol de padre, las tareas asignadas se asocian mas con el
espacio fuera del hogar al responsabilizarlo de proveer a la familia de proteccion,
alimentacion, cuidado, seguridad, amor, respeto, y el lugar donde es posible vivir y
tener sustento; teniendo claro que no se trata de dejar de lado el acompafiamiento y
la formacién de sus hijos por medio de correcciones que se presentan durante sus

diferentes ciclos de vida.
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Rol de Madres
Segun Milmaniene (s. f.), médico psiquiatra y psicoanalista argentino, el rol

de la madre es criar a su hijo a través de sus dones de amor, expresados por medio
de la afectividad, donde es posible manejar las emociones ante cualquier situacion
gue se presente. Ademas, es el lugar donde el respeto juega un papel importante en
el comportamiento que se tiene dentro y fuera de casa. De igual forma, en algunos
casos las madres pueden contribuir de manera econémica para el hogar.

Ahora bien, para Winnicott (1971), una madre suficientemente buena, es
aquella que puede adaptarse a las necesidades de su bebé lactante, incluso si
disminuye dicha adaptacion del bebé, la progenitora es capaz de adaptarse a la
frustracion, respetando las caracteristicas singulares de cada hijo para encarar el
proceso. Segun Gonzélez et al. (2021), en el rol materno:

Se podria contemplar un abordaje que apunte a la deconstruccion del futuro

imaginado a partir de sus propias experiencias como madres, procurando una

elaboracién subjetiva qué reduzca la brecha existente entre el hijo anhelado y

real contemplando los apoyos sociales, econdmicos y las posibilidades de

funcionamiento e integracién social, que ese hijo puede alcanzar a partir de

sus propias capacidades (p. 21).

Rol de Hijos

El rol del hijo se asocia a las tareas otorgadas por los padres, por lo que
delegar responsabilidad desde pequefios es fundamental. Esta tarea, ademas de
ensefar habilidades, permite aprender sobre valores tan importantes como la
responsabilidad y el comportamiento prosocial. Por eso, la colaboracién y el sentido
de la obligacion es algo que se debe fomentar desde la nifiez. Estas labores
inculcadas con amor y sentido de colaboracién para el bienestar conjunto, deberan

generar un ambiente de respeto y valoracién que tengan los hijos hacia el padre, la
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cual tiene su fuente en el afecto natural que se ha brindado en la familia, incluso, el
nifio debe ser grato con quienes con su vida, amor y trabajo le han brindado afecto y
le han ayudado a crecer en estatura y sabiduria. Ademas, con los roles que se
presentan al interior de la familia, surgen una serie de tareas, aquellas que vienen
de las responsabilidades que adquieren cada integrante de la familia a la hora de
proteger, cuidar y velar por el bienestar de un hijo en condicion de discapacidad.

Se trata de proveer y brindar apoyo cuando asi se requiera, y no solamente
en términos de lo material, sino también como lo menciona Martin-Cala & Tamayo-
Megret (2013):

A partir del cumplimiento de sus funciones, incluyendo estas otras como la

afectiva, la integradora y de proteccion, (tan basicas como las

tradicionalmente citadas en la literatura especializada) constituyen el sistema
funcional sociocultural formativo, que garantiza que el nifio sobreviva y se
desarrolle de la mejor forma posible. Sin ellas, la misma vida seria

practicamente imposible (p.67).

Se trata, entonces, de promover la asignacion de tareas, como también en la
toma de aquellas decisiones que ayuden a adaptarse tanto en la nueva dinamica
familiar, todo a través de acciones como de trabajo colaborativo.

Tareas de los padres

De acuerdo con el(Consejo de Europa Departamento de Politica Lingiiistica. & Instituto
Cervantes, (2002, p. 10) “una tarea se define como cualquier accion intencionada que un
individuo considera necesaria para conseguir un resultado concreto en cuanto a la
resolucion de un problema, el cumplimiento de una obligaciéon o la consecucién de
un objetivo”. Por su parte, Martin-Cala & Tamayo-Megret (2013), definen las tareas como:

Actividades y relaciones intrafamiliares, que se agrupan en funciones

familiares, estdn encaminadas a la satisfaccion de importantes necesidades



25

de sus miembros, no como individuos aislados, sino en estrecha

interdependencia. Pero, ademas, a través de ellas en esa vida grupal se

produce la formacion y transformacion de la personalidad de sus integrantes

(p. 64).

En esta misma linea, Blanco & Feldman (2000), definen el trabajo en el hogar como “la
participacion en las tareas propias de la casa: preparar las comidas, el aseo o
limpieza, las reparaciones menores de la casa, entre otras” (p. 218). Sefalan
igualmente estos otros autores, que otras investigaciones han incluido el cuidado de
los hijos como parte de las responsabilidades en el hogar.

Cabe anotar que estos hallazgos sobre las tareas del hogar hacen pensar y
generalizar la manera en la que se deben repartir los compromisos y
responsabilidades que adquieren los padres frente al cuidado, crianza 'y
acompafamiento en el proceso de desarrollo de la vida.

Ahora bien, (Wiersma y Van Den Berg citado en Blanco & Feldman, 2000, p.218)

“identifican una asociacibn minima entre el nimero de horas que la mujer

trabaja fuera de la casa y la cantidad de tiempo que dedica su esposo a las

responsabilidades del hogar. Sin embargo, cuando se incluyen las horas
dedicadas al cuidado de los hijos se aprecia un incremento considerable en la
participacion masculina”.
Esto significa, o que hoy en dia se conoce como la forma de actuar, participar e
involucrarse en los diferentes compromisos que acarrea el ser padres y tener a
cargo un hogar, es decir, se anteponen y comparten de forma igualitaria las tareas:
la crianza, la educacion, el acompafiamiento en el proceso de desarrollo de la vida,
ante la exploraciéon del entorno, entre otros.
Finalmente, Blanco & Feldman (2000, citando a Rosenfield 1992), afirman que

“‘mas del 50% de las tareas del hogar involucran el cuidado de los hijos. Es por ello
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que, la tendencia actual es incluir dentro del conjunto de las actividades en el hogar
las relacionadas con el cuidado de los hijos” (p. 218). Esto quiere decir que, dentro
del mismo cuidado, se involucran funciones como el proteger, cuidar y velar por la
proteccion de todos y cada uno de sus integrantes, incluso el satisfacer las
necesidades que les son basicas y tomadas como prioritarias. Y, por otro lado, se
tienen aspectos como el econdmico, el educativo, el social, las emociones y parte
afectiva, los cuales fomentan y procuran brindar bienestar en torno al cuidado que

requieren las familias.

Tareas de los hijos

Segun la Asociacién Nacional de Docentes Universitarios (XXX), las tareas que
deben llevar a cabo los hijos al interior del hogar varian teniendo en cuenta los
ambientes y/o espacios en los cuales se desarrollan los nifios. Incluso, de la
imposicién de normas, deberes y responsabilidades por parte de los padres hacia
sus hijos, asi mismo seran las capacidades y autonomia que adquieran los nifios
hasta llegar a su etapa adulta. Al respecto, existe una herramienta denominada
“horario de actividades en el hogar” a través de la cual sera posible generar habitos
en los nifios, y en dénde adicionalmente, sera posible implementar actividades
relacionadas con juegos, tareas del colegio, labores domésticas, e incluso el aseo
personal. De acuerdo con lo anterior, las tareas que deben realizar de los nifios en
el hogar son las siguientes:

e Despertarse

e Tender la cama

e Asearse

e Peinarse

e Ayudar a lavar la loza
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e Hacer tareas escolares

e Colaborar en las labores domésticas del hogar: lavar la ropa, barrer, limpiar.

Finalmente, y siguiendo el orden y coherencia en torno a la presencia de la
discapacidad en las familias, debe prevalecer el cuidado y la proteccion de dichos
integrantes teniendo en cuenta sus necesidades, dependencias, tipo de
discapacidad, e incluso frente al manejo de la comunicacién como en la misma
dinamica familiar. Por eso, a continuacion, se encuentran algunas definiciones frente
al cuidado como también las responsabilidades que tienen los padres al brindar
cuidado a personas en condicion de discapacidad.

El cuidado

En la literatura se encuentran diversas definiciones sobre el cuidado. Daly &
Lewis (2000, citados en Moreno-Colom et al., 2016, p. 5) quienes sefialan que “el
cuidado remite al conjunto de actividades y relaciones, de caracter material, afectivo
y simbdlico, vinculadas a las necesidades de cuidados de criaturas y personas,
reconocidas como dependientes. Martin (2015, p.104), quien menciona que “el
cuidado de uno mismo no es completo sin el cuidado de los demas”. Swanson
(1991, citado en Espinoza et al. 2018, p. 2) concibe el cuidado “como una forma
educativa de relacionarse con un ser apreciado, hacia el que se siente un
compromiso y una responsabilidad personal”. Esto implica una relacion afectiva en
la que se busca el crecimiento, desarrollo y bienestar del otro por medio de las
acciones emprendidas. Para Duncan y Phillips (2008, citado en Bernal-Martinez,
2013, p.5),

Cuando se expresan lo que se considera apto para cuidar de los nifios. Su

discurso social recuerda la imagen de la familia nuclear: una familia en la que

haya estabilidad en el vinculo de la pareja, como también en el asumir
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responsabilidades y donde se viva una serie de normas que regulan las

relaciones de asistencia.

El anterior recorrido hace pensar en cémo la delimitacién del escenario y de
los actores involucrados otorga un sentido a la accion de cuidar, desde el vinculo
afectivo establecido por el cuidador y quien es cuidado. Incluso, y de acuerdo con
Bernal-Martinez (2013), se visibiliza un mensaje en el que se hace mencion al
cuidado y responsabilidad que deben tener padres y madres para con sus hijos y
sus familias. Igualmente, Gornick (2009) citado en (Bernal-Martinez, 2013)
menciona que:

Una muestra significativa de como se plantea el cuidado familiar es el

mensaje lanzado por la ONU, en los dias internacionales de la familia del 15

de mayo del 2008 y del 2009, dedicados a la paternidad y maternidad, y en

los que la idea principal es considerar que padres y madres no deberian
abandonar su papel de cuidado de los hijos. En el caso de las madres se

reafirma su rol decisivo en las familias como fuente de cohesién social e

integracion y se afiade que en la actualidad también juegan la funcion de ser

sustento para la familia, se recuerda la necesidad de equidad con los padres

en la corresponsabilidad para trabajar en los hogares (p. 3).

Es por esto que, tales decisiones que se toman al interior del hogar deben estar
acompafadas de guias y aprendizajes en torno a quienes deben ser cuidados, es
decir, se vuelve significativa la crianza positiva. Tales aprendizajes se relacionan
tanto con lo personal como lo social, ya que se presentan situaciones en los que
algun integrante de la familia se encuentra en condicion de discapacidad. Lo
anterior, se refiere también a disponer de espacios adecuados que les permitan a
los cuidadores y sus familias el desarrollar bienestar y armonia en el proceso de la

vida. Por ejemplo, para Pérez-Ayesa (2016):
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Los cuidados que presta la familia a la persona con discapacidad fisica se le
denomina cuidados informales. Estos cuidados son prestados por uno o mas
familiares de la persona que requiere los cuidados sin ningun tipo de
remuneracion y sin ser profesionales en la materia (p. 12).

Ademas, segun este mismo autor tales cuidados no representan ni hacen
parte de una entidad de salud ni domiciliaria. Normalmente, los cuidadores
informales conviven en el mismo lugar en el que radica la persona en condicion de
discapacidad. Se tiene una forma de apoyo sin la necesidad de requerir una
preparacién previa y/o con una formacién especifica.

Ahora bien, también existen los cuidadores formales. Estos representan un
grupo de profesionales que dependen de una entidad, y los cuales traen consigo
una serie de tareas y labores cuando se trata del cuidado de una persona. Ademas,
tal cuidado formal viene acompafiado de altos riesgos, dependiendo de la situacion
gue se presente.

Cuidador y Familia cuidadora

De acuerdo con Herrera & Meléndez (2011, p. 50) , el concepto de cuidado hace
referencia al “recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y muchas veces especializados a los enfermos cronicos, es decir, en
ellos se deposita o descansa el compromiso de preservar la vida de otro”. Por esto,
es necesario visibilizar y hacer notar el papel que juega el cuidador frente a la
discapacidad, ya que muchas de las tareas que realiza requieren de
acompafamiento, ensefianzas, e incluso en la forma en como a partir de tales
experiencias es posible educar a la sociedad, en cuanto a generar respeto, equidad
e igualdad. En la Tabla 2 se presentan otros conceptos a tener en cuenta frente al
tema de cuidador.

Tabla 2
Conceptos operativos del término cuidador segun la literatura



Término

Concepto
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Instrumento

Cuidador

Aquella persona que asiste o cuida a
otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de
sus relaciones sociales

Es un concepto mixto formado en gran
medida por la realizacion de tareas de
caracter de apoyo, pero definido también
en términos de relaciones sociales y
familiares, generalmente parentesco,
aunque se extiende a lazos de amistad o
de vecindad donde estos han adquirido
el caracter de relaciones primarias.

Construyendo el concepto cuidador
de ancianos (Reyes,2001)

Grupo de cuidador primario de
dafio cerebral: una perspectiva de
analisis (Bergero, 2000)

Cuidador principal

Cuidador informal

Es la persona familiar o cercana que se
ocupa de brindar de forma prioritaria
apoyo tanto fisico como emocional a otro
de manera permanente y comprometida.

Habilidad del cuidadory
funcionalidad de la persona cuidada
( Venegas, 2006)

El término se utilizaba para referirse a
los miembros de la familia u otros
importantes que atendieron al paciente
en su domicilio y que fue identificado por
el paciente como su cuidador principal.
Son las personas que no pertenecen a
ninguna institucion sanitaria ni social y
gue cuidan a personas no autbnomas
que viven en su domicilio.

Manejo del dolor en pacientes con
cancer que reciben atencion
domiciliaria ( Vallerend, 2007)

Cuidadoras informales en el medio
hospitalario (Celma, 2001)

Cuidador familiar

Las personas que presten atencién a las
personas que necesitan supervision o
asistencia en la enfermedad o la
discapacidad.

Ellos pueden proporcionar el cuidado en
el hogar, en un hospital o en una
institucion , el concepto se refiere
también a los padres, conyugues u otros
familiares, amigos, miembros del clero,
profesores, trabajadores sociales, los
demas pacientes, etc.

Experiencias del cuidador familiar
en el cuidado de un paciente con
cancer (Maeyama, 2007)

Cuidador primario

Cuidador primario informal

Es el que pone en marcha la solidaridad
con el que sufre y el que mas pronto
comprende que no puede quedarse con
los brazos cruzados ante la dura realidad
que afecta a su familiar o amigo.
Persona que atiende en primera
instancia las necesidades fisicas y
emocionales de un enfermo: papel que
por lo general lo juega el/la esposo/a,
hijo/a, un familiar cercano o alguien que
es significativo para el paciente.

Asume la responsabilidad total del
paciente ayudandole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente es un miembro de la red
social inmediata ( Familiar, amigo o
incluso vecino), que no recibe ayuda
econdémica ni capacitacion previa para la
atencion del paciente.

La calidad de vida en los
cuidadores primarios de pacientes
con cancer (Exposito, 2008).

Desgaste fisico y emocional del
cuidador primario en cancer
(Alvarado, 2009)

Perfil psicosocial del cuidador
primario informal del paciente con
EPOC (Salas, 2006)

Cuidador principal familiar

Se identifica como aquel cuidador
principal familiar reconocido como
primordial agente que da asistencia
béasica a los pacientes en su condicion
de enfermedad crénica. Es el apoyo
continuo que lo asiste en lo cotidiano y
quien asume las principales decisiones

El cuidado de los individuos y de
los grupos: quien se cuida
(Izquierdo, 2009)
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| sobre su cuidado.

Nota: Tomado de XXXX

1 Cuidador Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cual- Construyendo el concepto
quier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que cuidador de ancianos
le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades [Reyes, 2001)
vitales o de sus relaciones sociales.™
Cuidador Es un concepto mixto formado en gran medida por la reali- Grupo de cuidador prima-
zacion de tareas de cardcter de apoyo, pero definido también rio de dafio cerebral:
en términos de relaciones sociales y familiares, generalmente una perspectiva de andlisis
parentesco, aungue se extiende a lazos de amistad o de ve- (Bergero, 2000)
cindad donde éstos han adquirido el caricter de relaciones
primarias.™
2. Cuidador Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de Habilidad del cuidador y
principa] forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional a otro funcionalidad de la persona
de manera permanente y comprometida™. cuidada (Venegas, 2006)
Cuidador El término se utilizaba para referirse a los miembros de la Manejo del dolor en pacien-
pri.m:ipa] familia u otros importantes que atendieron al paciente en su tes con cincer que reciben
domicilio y que fue identificado por el paciente como su cui- atencidn domiciliaria
dador principal”. (Vallerend, 2007)
3. Cuidador Son las personas que no pertenecen a ninguna institucién Cuidadoras informales
informal sanitaria ni social y que cuidan a personas no auténomas que en el medio hospitalario
viven en su domicilio®. (Celma, 2001)

4. Cuidador Las personas que presten atencién a las personas gue necesitan Experiencias del cuida-

familiar supervisidn o asistencia en la enfermedad o la discapacidad. dor familiar en el cuida-
Ellos pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un hos- do de un paciente con
pital @ en una institucién, el concepto se refiere también a los cincer (Maeyama, 2007)
padres, cényuges u otros familiares, amigos, miembros del
clero, profesores, trabajadores sociales, los demis pacientes,
etc.28

5. Cuidador Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que La calidad de vida en los
primario mis pronto comprende que no puede quedarse con los bra- cuidadores primarios

zos cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o de pacientes con céncer
amigo.™ {Expdsito, 2008}

Cuidador Persana que atiende en primera instancia las necesidades fisicas Desgaste fisico y emo-

primario v emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo jue- cional del cuidador pri-

gan el/la esposa/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que mario en cincer
es significativo para el paciente.™ {Alvarado, 2009)

6. Cuidador Asume la responsabilidad total del paciente ayudindole a rea- Perfil psicosocial del
primario lizar todas las actividades que no puede llevar a cabo; gene- cuidador primario in-
informal ralmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, formal del paciente con

amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdmica ni EPOC (Salas, 2006)
capacitacidn previa para la atencidn del paciente.™

7. Cuidador Se identifica como aquel cuidador principal familiar reconocido El cuidado de los indi-
principal como primardial agente que da asistencia bédsica a los pacien- viduos y de los grupos:
familiar tes en su condicidn de enfermedad crénica. Es el apoyo con- quien se cuida

tinuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las principa-
les decisiones sobre su cuidado. =

(Izquierdo, 2009)

Ahora bien, respecto al tema de familia cuidadora sostenible Canga (2013),

afirma que:
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Una familia que pueda desempenfar su papel de cuidadora, y que al mismo

tiempo sea capaz de llevar a cabo su proyecto vital familiar, que sea capaz

de seguir con la propia vida, basandose en sus fortalezas familiares y

utilizando aquellos recursos que refuerzan positivamente la tarea de cuidar.

Ahora bien, para conseguir esto, es necesario proporcionar a esas familias

medios, recursos, y oportunidades para que puedan seguir realizando su

labor de cuidar de un familiar dependiente, sin perder por ello su desarrollo

humano (p. 384).

Padres, cuidado y discapacidad

Aunque es importante cuidar de uno mismo como ser humano, también es
importante resaltar la necesidad de cuidar de aquellas personas que se encuentran
a nuestro alrededor, sobre todo cuando se tiene algun tipo de discapacidad. Al
respecto, Pérez-Ayesa (2016) sefiala que

Esa familia se compromete en su totalidad al cuidado del enfermo,

necesitando tiempo y paciencia para realizar las actividades de la vida diaria

con él. Es por eso que puede verse afectado su propio bienestar y conlleva
una serie de cambios tanto en la estructura familiar como en diferentes

ambitos (p. 24).

Incluso, y respecto a lo anterior, existen familias en las que la discapacidad
genera un sinnumero de altercados a los que se adiciona la desestabilidad tanto
emocional como en la misma dinamica. En efecto, segun Pantano et al. (2012) las
familias:

Experimentan por lo general soledad y desorientacion y mas alla del discurso

social tanto local como internacional, no dejan de sentir la discapacidad del

familiar como un problema privado, mas que nada porque perciben y sienten

gue la sociedad no les da cabida de manera suficientemente agil, para
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responder a las necesidades del miembro con discapacidad, lo que va

produciendo gran desgaste en la trama vincular familiar (p.73)

Sin embargo, no se esta preparados como padres a la llegada de un hijo en
condicion de discapacidad, lo que incluye aspectos de rechazo como interacciones
completamente diferentes al interior del hogar como en la pareja misma. Por eso, la
discapacidad en las familias trae tristeza como angustias, pero también retos y
desafios a fin de brindar el correcto cuidado a esa persona, a ese ser humano que
presenta alguna discapacidad. Por eso, Pérez-Ayesa (2016), sefiala que:

En el vinculo padres-hijo con discapacidad predominan los sentimientos

contrapuestos desde el principio de la relacion. En algunas situaciones,

puede verse la situacidbn como una circunstancia negativa donde predominan
los sentimientos de culpabilidad, dolor, miedo, desilusién, inseguridad,

frustracion, fracaso o incluso duelo (p. 20).

Apoyo
De acuerdo con Fontana Hernandez et al. (2009):

Se entiende por apoyo familiar aquellas acciones que realizan uno o varios

miembros del contexto familiar (desde la perspectiva del concepto de familia

utilizado en este documento), que favorecen los procesos de ensefianza y de
aprendizaje del estudiante con necesidades educativas en condicion de

discapacidad, considerando las caracteristicas personales y sociales (p. 22).

De esta forma, se evidencia qué la familia genera un soporte al hijo o hija con
discapacidad generando herramientas de acompafiamiento y guia para su
adaptacion en los diferentes entornos.

Por otra parte, segun Jiménez-Figueroa et al. (2011, p. 319), el apoyo familiar
se relaciona con variables familiares tales como sobrecarga familiar, tiempo que se

dedica a la familia, tension familiar y especialmente con la variable satisfaccion
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familiar”, lo cual significa qué el apoyo familiar sobre pasa por diferentes
caracteristicas qué son dadas de forma natural por generar esa inclinacion en su
contexto familiar.
Otros aspectos a considerar

Si bien se ha sefialado el cuidado como una labor fundamental por parte de
los padres, ante la condicion de discapacidad se presentan temas particularmente
sensibles considerando la vulnerabilidad, en particular con discapacidad como la
motora y la cognitiva. Uno de ellos la sexualidad, este aspecto es llamativo y
causante de preocupacion por los padres. Es de considerar que para Barragan-
Medero (2008), “la sexualidad es un concepto que incluye las relaciones personales
entre géneros, las formas de organizacién social normativas o la regulacion social
de la reproducciéon” (p.16). Por ello, es importante generar un proceso de
conceptualizacion y entendimiento en las familias con un hijo con discapacidad para
lograr explicar o desencadenar dicho tema como es la sexualidad. Si bien, Luisi
(2013):

Los padres son los primeros responsables para llevar a cabo la educacion de

la sexualidad; tienen que ofrecer a sus hijos en un marco de confianza, las

explicaciones adecuadas a su edad para que adquieran el conocimiento y

respeto de la propia sexualidad en un camino de personalizacion (p.432).

La comunicacién es otro aspecto importante. Segun Romero & Peralta (2012,
citado en Sepulveda, 2015):

La comunicacion es esencialmente un sistema abierto de interacciones, las

cuales constituyen una trama familiar que soporta todos los problemas de sus

miembros como familia y sistema y la familia es el sostén que necesitan las

personas con discapacidad durante su vida para afrontar el contexto; sin

embargo, poco se conoce sobre la dinamica interna de las mismas (p. 13).
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Es desde alli que padres e hijos establecen sus relaciones y generan
ambientes de confianza para ejercer algunos principios de autonomia que marquen
pauta para el crecimiento de las nuevas generaciones. En este sentido, Sepulveda
(2015), menciona que la comunicacion:

Es un proceso en el que se da un influjo de informaciones y de relaciones

compartidas que generan cambios, mas o menos perceptibles, en el estado

fisico y mental de los miembros que interactian en la familia, donde
coexisten fendbmenos linguisticos y no linglisticos que se interrelacionan en

el acto comunicativo (p. 25).

Etimolégicamente, la palabra “comunicacion” proviene del latin comunicare
qgue en su primera acepcion significa: “Hacer a otro participe de lo que uno tiene,
intercambiar, compartir, poner en comun"(Sepulveda, 2015, p.35)

Para resumir, se puede sefialar que la literatura muestra que existe un campo
abierto a la exploracion y reconocimiento de pautas y recursos que faciliten la
reconstruccion de experiencias en el ambito del cuidado de padres a hijos con

discapacidad.
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Metodologia

Paradigma

A partir de las diversas realidades que se presentan en el contexto personal,
familiar, comunitario y social, de las familias con un hijo en condicion de
discapacidad, la presente investigacion busca acudir a las voces de las personas
gue han vivido la experiencia; y, por tanto, que cuentan con procesos de aprendizaje
frente al cuidado de personas en condicion de discapacidad. Por eso, se acude a
estas voces, con intencionalidad hermenéutica con el fin de reconstruir
interpretaciones a lo largo de sus participantes. Al respecto, Angel-Pérez (2011)
menciona que

La hermenéutica, no se pregunta por la cosa, sino que encuentra en la

racionalidad de las teorias sociales una especie de universal explicativo de

cualquier fenébmeno, o al menos, de los fenbmenos que ocurren en algin

rango de la vida social (p. 14).

Visto asi, esta investigacion se propone analizar el contexto familiar y social
de una persona con discapacidad. Para ello, se usara el paradigma constructivista,
el cual considera una variedad de significados subjetivos a partir de la comprension
del contexto donde ocurre el fenémeno de estudio como lo es la familia con un hijo
con discapacidad. Este paradigma, segun Berger y Luckman (2003, citado en
Ramos, 2015, p. 14), se basa en el “principio de que el saber del mundo real se
construye en base a procesos de interaccionismo social y de movilizacion de
recursos persuasivos y representacionales”. Por otra parte, segun Gergen (2007,
citado en Ramos, 2015),

“En el constructivismo se brinda gran interés al como se producen los

significados y su utilizacion mediada por las convenciones linguisticas dentro
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de los diversos contextos sociales o culturales, donde los individuos otorgan

significados dentro de marcos de referencia interpretativos, basados en la

historicidad y en lo cultural (p. 14).

Esto finalmente conlleva a entender y comprender la experiencia vivencial,
las construcciones sociales, los hechos y el conocimiento del contexto social que en
este caso es visto como las familias con un hijo con discapacidad.

Enfoque

Esta investigacion usa el enfoque cualitativo, el cual segun Rodriguez-Gomez
et al. (1996)

Estudia la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando

sacar sentido de, o interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados

gue tienen para las personas implicadas. La investigacién cualitativa implica
la utilizacion y recogida de una gran variedad de materiales—entrevista,
experiencia personal, historias de vida, observaciones, textos historicos,

imagenes, sonidos — que describen la rutina y las situaciones probleméaticas y

los significados en la vida de las personas (p.32).

Por medio de este enfoque se pretende realizar un acercamiento al contexto
de las familias con un hijo en condicién de discapacidad, optando por una
aproximacion real a sus experiencias, tareas y adaptacion a su rol de cuidadores.
De esta forma, se acude a la naturaleza del fenomeno, recopilando datos e
informacién qué no son numéricos, si ho qué por el contrario, estan enfocados en la
comunicacion, hechos, procesos, estructuras y personas comprendidas en su
totalidad, buscando abarcar una parte de la realidad de nuestra investigacion como
lo es las familias con un hijo con discapacidad.

Disefo

Para la presente investigacion, se opto por el disefio narrativo pues se alinea
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con los propésitos planteados; ya que, por medio de este, se pretende un
acercamiento al contexto de familias con un hijo en condicion de discapacidad por
medio de las realidades de cada uno de ellos. Al respecto, Salgado-Lévano (2007,
p. 72) menciona que “en los disefios narrativos el investigador recolecta datos sobre
las historias de vida y experiencias de determinadas personas para describirlas y
analizarlas”. Estos datos son recolectados por medio de entrevistas, documentos,
materiales personales, testimonios entre otras caracteristicas qué permiten una
cercania a la poblacion obteniendo sus experiencias.

Poblacién y muestra

La poblacién objeto de esta investigacion, esta constituida por familias en la cuales
uno de sus integrantes, en este caso hijos, se encuentra en condicion de
discapacidad. Para obtener la muestra, se realizé un acercamiento a entidades
como asociaciones, fundaciones o agremiaciones que trabajan con poblacion en
condicién de discapacidad. Por medio de este contacto, se invitd a los padres a
participar voluntariamente en la investigacion, informandoles los propdsitos de la
indagacion y aclarando las consideraciones éticas del caso.

Una vez establecido el contacto con las familias que aceptaron la invitacion,
se hizo una muestra por cadena o bola de nieve, la cual segun Hernandez-Sampieri
(2014), consiste en identificar una persona clave, quien luego proporciona el
contacto de otra persona con el perfil requerido, lo cual permite ir ampliando la
muestra. Esta es una estrategia que aporta significativamente a la ampliacion del
numero de participantes. De esta forma, se obtuvo acceso a poblacidén cercana
aportando en confianza y claridad para el desarrollo de las entrevistas.

Partiendo de lo anterior, a través del contacto con las instituciones, se
lograron participaciones de padres, madres y abuela, quienes relatan las vivencias

de cuidado, asi como algunas caracteristicas de las personas cuidadas. La Tabla 3,



se describen algunas caracteristicas de las familias participantes en el estudio.

Tabla 3
Caracterizacion de las familias participantes en el estudio.
Nombre Tipo ) - . -
seudénimo Sexo Edad discapacidad Tipo discapacidad Participante
Retardo mental
. moderado y espectro . .
Gabriel M 14 Sensc_)_rlal autista, hidrocefalia Mama: entrevista 1
Cognitivo P . . abuela 1
congénita, hipoacusia
e insuficiencia visual.
Sara F 16 Cognitivo Retardo mental leve Papéa 2
Nicolas M 25 Cognitivo Sindrome de Down
Clara F 45 Cognitivo Epilepsia

Tabla 4 Caracterizacion de la muestra

Instrumentos de recoleccion de informacion
De acuerdo con Herndndez-Sampieri (2014), dentro de un proyecto de
investigacion cualitativa
La recoleccion de los datos esta orientada a proveer de un mayor
entendimiento de los significados y experiencias de las personas. El
investigador es el instrumento de recoleccidn de los datos, se auxilia de
diversas técnicas que se desarrollan durante el estudio. Es decir, no se
inicia la recoleccion de los datos con instrumentos preestablecidos, sino
gue el investigador comienza a aprender por observacion y descripciones
de los participantes y concibe formas para registrar los datos que se van

refinando conforme avanza la investigacion (p. 12).

Esto supone la idea de interpretar, comprender y analizar a partir de la
informacion recolectada, con cierto nivel de profundidad. Es decir, el investigador
puede construir parametros donde se le sea posible observar desde varias

perspectivas. Por eso, y como punto central de esta investigacion, se usaran las
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entrevistas semiestructuradas, las cuales y de acuerdo con Hernandez-Sampieri
(2014) se basan en una guia de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la
libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener mas
informacion.

Las entrevistas se desarrollaron por medio de una guia que contiene
preguntas abiertas y de esta forma, el participante narra las experiencias y el
entrevistador posee toda la flexibilidad para manejarla. Por otra parte, se emplea un
cuestionario de caracterizacion de la poblacion, es decir un formulario en el que se
obtuvo informacion como edad, nombre, direccidn, etc.; en el cual se identificaron
datos personales de la poblacion.

La construccion del cuestionario de caracterizacion se desarrollo inicialmente
por medio de un banco de preguntas generadoras, que dan respuesta a los
objetivos planteados en el proyecto. Posterior a ello, se realizé una preseleccion de
las preguntas qué eran coherentes con el proyecto. La Tabla 4 muestra las
preguntas que finalmente fueron seleccionadas para el estudio.

Tabla 4
Banco de preguntas para entrevista semiestructurada.

Categorias Subcategorias Preguntas

1. ¢Como cabezas del hogar, de qué forma se apoyan para cumplir
con las labores cotidianas de la familia?
2. ¢Qué caracteristicas deberia tener el apoyo qué se brinda al
interior de las familias?
Apoyo 3. En su familia, ;Qué es apoyo?
4. ¢De qué forma ustedes como padres le brindan apoyo a su hijo en
condicion de discapacidad?
5. ¢De qué manera se podria apoyar como familia a la sociedad
desde la experiencia de un hijo en condicién de discapacidad?
1. ¢De qué tipo de servicios de salud (obligatorios o adicionales) se
beneficia su familia?
2. ¢Con qué estrategias o recursos cuenta a la hora de fomentar el
bienestar de su hijo?
3. ¢Qué instituciones o fundaciones conoce qué apoyen a las familias
con este tipo de discapacidad?
4. ¢Qué tan importante es para ustedes que se tenga una atencion
integral por parte de la familia?
5. ¢Cuales son los compromisos frente a las tareas que deben
hacerse al cuidar de un hijo en condicion de discapacidad?
6. ¢Qué necesitan para mejorar la atencién a su hijo en condiciéon de
discapacidad?
7. ¢Existe alguna diferencia en la atencion y cuidado qué se brinda a
un hijo en condicion de discapacidad en relacién con los demés

Funciones
Familiares

Atencién




Categorias Subcategorias Preguntas
integrantes de familia?

1. Introduccién: Temas qué padres deben enfrentarse, pero muchas
veces no se tiene claro como iniciar y desarrollar este abordaje.

2. ¢Has hablado en tu casa de sexualidad?

3. ¢ Recibes apoyo de fundaciones y/o entidades para tratar el tema?

Sexualidad 4, g,Cc')mc_) ensefas a tu hijo en condicién de discapacidad sobre
sexualidad?

5. ¢Es posible generar diadlogos entre padres sobre cémo ensefiar la
sexualidad?

6. ¢Cree usted que es necesario educar desde pequefios en
sexualidad, y por qué?

1. Para ustedes ¢Qué es comunicacion?

2. ¢De qué manera ayuda a su hijo a desarrollar relaciones sanas con
nifios de su edad?

3. ¢Como pueden o buscan como familia generar motivacion e interés
en su hijo?

4. ¢Tiene las herramientas para ayudar en la educacion de su hijo
desde casa?

5. Desde su punto de vista, ¢ De quién es la responsabilidad de tomar
decisiones sobre las necesidades educativas de su hijo?

Cuidado 6. En el hogar, ¢Es posible ensefiar desde la igualdad y el respeto
cuando se tiene un hijo en condicion de discapacidad?

7. ¢Se delegan y ensefian responsabilidades de tareas en el hogar?

8. ¢Qué hace el padre? ¢Qué hace la madre?

9. ¢Como cuida el padre? ¢, Como cuida la madre?

10. ¢Qué papel tiene la familia en la educacion de los hijos?

11. ¢Pertenece a algin grupo especial disefiado para ayudarle con sus
responsabilidades especificas con su hijo/a con discapacidad o de
otra indole?

12. ¢Qué es discapacidad?

1. ¢Qué significa comunicar para ustedes como familia?

2. ¢Qué caracteristicas de la comunicacién asertiva se hacen
presentes en su familia?

3. Dentro de una conversacioén ¢ qué estrategias utilizan para poderse

Formas de corr]unicar adecgadamente? o N _
Comunicacién 4. g,Cor.n(.),ha camblado Igi comunicacion en su familia a partir de la
condicion de discapacidad de su hijo?

5. ¢Como es la comunicacion entre ustedes como padres y como
pareja?

a. ¢Existe armonia en la familia?

6. ¢Como definirian las relaciones que estan presentes en el hogar?

1. Antes del nacimiento de su hijo/a ¢ habia tenido relaciéon con
personas con discapacidad?

2.  En el momento de nacer, su hijo/a ¢ presentaba algun tipo de
problema de salud asociado a la discapacidad?

3. ¢ Qué fue lo primero que pensaron cuando recibieron el diagnéstico

Dindmica de la discapacidad?

Familiar 4. ¢Cbémo describiria ese primer momento de la experiencia como
padres de un nifio con discapacidad? (emociones, reacciones,
familia extensa)

5. ¢Qué momentos consideraria centrales durante el proceso de
cuidado y desarrollo de su hijo? (en casa, en la escuela, con

Trayectoria amigos)

6. Cuénteme sobre los aprendizajes conseguidos durante este tiempo

7. ¢Cudles serian las diferencias entre el momento en el que se
conocio la condicion y donde se encuentran actualmente?

8. Durante este tiempo, ¢ha contado con el apoyo de alguna entidad
0 ha acudido a alguna entidad (asociacién, fundacion, etc.)
relacionada con el diagnéstico dado? ¢ grupos de apoyo,
comunidades, agrupaciones?

9. ¢Como ha recibido por parte de sus conocidos y familiares los
tratos hacia su hijo?

10. ¢ Cudles son sus proyecciones y expectativas como familia? (corto

y mediano plazo)
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Para la validacion del instrumento, se contd con la participacion de un experto
quién realiz6 una revision de las preguntas. Luego, con base en sus apreciaciones,
se ajustaron las preguntas y se obtuvo una version final del de la guia de la
entrevista semiestructurada.

Procedimiento

El contacto con las familias de Sarah y Gabriel se da por medio de la
Institucién Educativa La Merced, ubicada en el municipio de Mosquera,
Cundinamarca. Esta institucion tiene un programa denominado Inclusion, en el que
profesionales brindan acompafnamiento tanto a nivel educativo, social y familiar del
estudiante en condicion de discapacidad. Gracias al trabajo y trayectoria de los
profesionales de este programa, fue posible entrar en contacto de dos familias, las
cuales estaban dispuestas a colaborar con esta investigacién. Seguidamente, se
propone a estas familias acordar un primer encuentro a fin de socializar la ejecucion
y propuesta del proyecto y reafirmar su interés y colaboracién. Ahora bien, en un
segundo encuentro, se realiza la aplicacion del consentimiento informado, para
luego ejecutar el cuestionario de caracterizacion y asi desarrollar la entrevista semi
estructurada.

Por otro lado, en el municipio de Cajica, se realizé el acercamiento a la
Fundacién Creinser, la cual trabaja de manera integrada con todo tipo de
discapacidades. Al dialogar con la directora de la institucion sobre el proyecto que
se estaba realizando, fue posible a través de ella contactar a tres familias. Después
de ello, y de manera telefonica, se agendaron citas y/o encuentros en los hogares.
Luego, en las visitas a las familias, se socializaron los respectivos protocolos y
reafirmo el interés por participar en el proyecto. Asimismo, se hizo la firma del

debido consentimiento informado y la caracterizacién de la familia.
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Resultados

Los resultados fueron organizados en tres categorias: apoyo, cuidado y
familia, las cuales a su vez se dividen en subcategorias, con el fin de dar respuesta
a cada uno de los objetivos planteados para esta investigacion. Su construccion
refleja no solo los resultados propiamente dichos, sino que también integra la
discusion realizada con tedricos previamente analizados, asi como unos nuevos qué
se incorporaron atendiendo a la necesidad manifiesta en los resultados.

Apoyo
Redes de apoyo

De acuerdo con Fontana-Hernandez et al. (2009), el apoyo familiar se puede
definir como:

Aquellas acciones que realizan uno o varios miembros del contexto

familiar (desde la perspectiva del concepto de familia utilizado en este

documento), que favorecen los procesos de ensefianza y de aprendizaje

del estudiante con necesidades educativas en condicion de discapacidad,

considerando las caracteristicas personales y sociales (p. 22).

Existen diferentes redes de apoyo que aportan herramientas y ayudas al
individuo o las familias con una persona en condicion de discapacidad. Segun Khan
y Antonucci (1980, citado en Briones, 2013), hay cuatro tipos de apoyo:

1. Apoyos materiales: implican un flujo de recursos monetarios (dinero en
efectivo, sea como aporte regular o no, remesas, regalos y otros) y no
monetarios, bajo diversas formas de apoyo material (comidas, ropa, pago
de servicios y otros).

2. Apoyos instrumentales: transporte, ayuda en labores del hogar, cuidado y
acompafnamiento.

3. Apoyos emocionales: se expresan, por ejemplo, por la via del carifio, la
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confianza, la empatia, los sentimientos asociados a la familia y la
preocupacion por el otro. Pueden asumir distintas formas, como visitas
periddicas, transmision fisica de afecto, otras.

4. Apoyos cognitivos: intercambio de experiencias, transmision de

informacion (significado) consejos (p. 23).

En este sentido, a partir de lo sefialado por los participantes en el estudio, se
evidencia que una red de apoyo es generada al interior de las familias en la
caracteristica emocional o motivacional. Esta situacion se evidencia en las
siguientes afirmaciones que hicieron dos de las familias entrevistadas “cuando nos
necesitamos, ahi estamos” (E1), “uno tiene que pensar que, si su hijo debe superar
las barreras, es lograrlo; yo suefio que mi hija cumpla sus deseos, siempre le
decimos que va a viajar, que va a estudiar, siempre y cuando se dedique y ponga de
su responsabilidad” (E2). También se tiene el apoyo de cada miembro de la familia
conformando una red. Esto también se evidencia en las siguientes afirmaciones
“nos apoyamos con mi mama en todo” (E1), “mi hermana es la que me ayuda” (E1),
guienes realizan y ejercen labores de cuidado, también entre si. Asimismo, se
cuenta con redes de apoyo externas. Ejemplo de ello son los profesionales de la
salud, que respaldan la labor de cuidado integral que adelanta la familia. Esto es
mencionado por uno de los entrevistados, quien dice lo siguiente: “Yo pedi una cita
de prevencién de sexualidad” (E2); “Entonces nos dio cita la psicologa” (E2).

En esta linea, es claro que las familias buscan entidades externas que les
proporcionen herramientas y redes de orientacion que fortalezcan el desarrollo y
crecimiento de la familia y de la persona en condicion de discapacidad. Entre estas
entidades estan las EPS, fundaciones y asociaciones, las cuales agrupan varios
programas y cuentan con diferentes profesionales para el cuidado y la atencién de

personas en condicion de discapacidad. Dichos espacios propician también el
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encuentro con pares lo que facilita la comunicacién y el compartir experiencias,
soluciones y sentimientos. Esto se evidencia en la siguiente afirmacion de una de
las personas entrevistadas “En el CAD! y cuando logramos tener citas por EPS en
psicologia” (E2).

Cuidado

Cuidados

Cuando se habla de cuidado, se esta hablando de proteger, preservar y
guardar de peligros a aquellas personas que no pueden valerse por si mismas. Por
€s0, se reconoce que existe “relacion con la aplicacién del cuidado y la actitud de
los participantes, ya que tales situaciones de cuidado se transforman en un ayudar a
vivir’ (Baez-Hernandez et al., 2009, p. 132)

Paralelamente, tres de los participantes de este proyecto (E3, E4, E5)
coinciden en que el cuidado es: reconocer que se requiere de proteccion y
acompafiamiento a la persona en condicién de discapacidad, ademas de orientacion
y ayuda frente a las diversas situaciones, como, por ejemplo, en lo personal, social,
e incluso familiar. Ademas, se busca educar a la sociedad desde la experiencia de
las familias que tienen un integrante en condicién de discapacidad, como también
en la prevencion de riesgos.

Ejemplo de lo anterior, se observa en la entrevista (E3) cuando uno de los
participantes menciona que el cuidado esta basado en:

Saber entender, ayudar a que vaya por el mejor camino / cuidar es proteger,

pero a la vez orientar porque ellos requieren de mucha orientacion y estar en

completo acompafiamiento siempre, y siempre estar pendiente de ellos.

Ensefar a su cuidado, a ser autbnomo, depende de la educacion que le

brinden los papas.

1 Centro de Apoyo a Discapacitados
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Por otro lado, es de resaltar que existen categorias de discapacidad, las
cuales dependen de la forma en cédmo se presenta el cuidado en las personas.
Estas son: auditiva, fisica, intelectual, visual, sordoceguera, psicosocial y multiple.
Incluso, en dos de las entrevistas (E3 y E4), se evidencia el tema de delegar tareas
en el hogar a fin de brindar bienestar, cuidado y proteccion a ese integrante que lo
necesita. Asi, se dice lo siguiente:

E3: Las tareas del hogar estan delegadas entre Nicolas y yo como
madre, yo arreglo la parte de abajo y usted encarguese de arriba, por
ejemplo, los sdbados es cuando es mas cumplido, se le dice que
cosas debe hacer y él como tiene su espacio arriba, como tal debe
hacerse cargo de sus cosas. E4: Nosotros entre si nos ayudamos. Por
ejemplo, si el ve que la loza esta sin lavar y yo estoy ocupada, él vay
lo hace, o trapea o barre, nunca nos quedamos quietos, nos
acostumbramos asi hace 55 afios.

El hecho de cuidar a una persona en condicion de discapacidad también
forma parte de ese apoyo que se presenta al interior de las familias. En efecto,
segun lo mencionan en la entrevista E4,

Primero se debe entender y aceptar (cuando uno entiende el problema y uno

mismo lo comienza a digerir, uno mismo lo comienza a aceptar) cuando usted

ya acepta (el mundo se le abre a los pies y mira otras alternativas de vida).

En mi caso, nos colocaron psicologo para enfrentar la situacion, pero la

verdad no servia para nada, era una sefiora que no sabia dénde estaba

parada, por eso pienso que el mejor psicologo es uno mismo (coge uno el

problema, ya tengo esta dificultad, ahora enfréntalo, vivalo) comience a

aceptarlo para que asi se pueda proyectar a los demas, puntos de vista

familiar en la forma en como lo acogen. Si no se asume el problema, es muy
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dificil sacarlo adelante, incluso se esconde al hijo por pena.

Aunque en las respuestas de los entrevistaos se refleja un inicio de dificil
aceptacion frente a la discapacidad existe satisfaccion al decir a través de sus
palabras que no pensaron en decaer ante la situacion.

Ahora bien, al igual que existen fortalezas, también se presentan dificultades
a la hora de brindar cuidado a una persona en condicion de discapacidad, puesto
gue no siempre, y no en todos los casos se presentan conexiones y/o estabilidad en
la dinamica familiar. Muchos de los integrantes que conforman una familia, se
distancian y alejan, incluso se pierde contacto dado que no existe interés,
motivacion y porque no, se presentan miedos y frustraciones por desconocimiento
frente al tema.

Roles en la Familia

Los roles se refieren al papel que representa cada integrante al interior de las
familias. Es decir, rol de padre, rol de madre, rol de hijo(s), entre otros, los cuales, a
su vez, vienen caracterizados por una serie de funciones que los hace Unicos como
representativos de los demas. Para otros casos, se presentan dichos roles en
familias monoparentales, es decir, en dénde existe la figura solo del padre o solo de
la madre, acompafado este de su(s) hijo(s) y familia extensa (generando asi
recarga de tareas, como en ese asumir retos y compromisos frente a diversas
situaciones de la vida). Garcia (2015, p. 160), reitera la importancia que juegan
estos roles, al sefalar lo siguiente:

Los roles pueden ser asumidos por muy diversas razones, lo importante

es trabajar con el conjunto de la familia para que esa asuncién no

suponga el detrimento de la calidad de vida de ningin miembro, porque

como dice Leal (2008) debemos trabajar sobre las fortalezas de la

familia, y para ello es necesario que haya una conciencia sobre los roles
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de cada miembro “Un enfoque centrado en la familia reconoce que cada

familia tiene muchas fortalezas posibles y recursos disponibles e impulsa

las intervenciones que aumentan las fortalezas de la familia (p. 30).

De acuerdo con lo anterior, en la E4 se observa de forma clara como cada
integrante de acuerdo con su rol, realiza actividades y/o tiene responsabilidades
especificas: “madre: bafo, vestimenta, arreglarla y darle los medicamentos... padre:
estar pendiente del desayuno o del almuerzo para que no se ahogue con la comida,
acomparfarla de manera disimulada, es estar alerta”. En este mismo sentido, en la
E5 se encontrd lo siguiente: “madre: Siempre he estado al cuidado de ellos, de que
ellos estén bien, estar pendientes de su salud, escuchan mucho mas a la hermana.
Padre: Estar pendiente de que no les falte su comida, un techo donde dormir”. En
este Ultimo caso, se observa que el padre prefiere brindar desde afuera lo necesario
para que sus hijos en condicién de discapacidad y su familia, no pasen por ninguna
dificultad. Lo que concuerda con Garcia (2015), quien menciona que

En la categoria “in vivo”  El hacia su vida” se observa que se mantienen

diferenciados y polarizados los roles en la unidad familiar (productivo y

reproductivo con clara adscripcion tradicional por género). El padre trabaja

y esta fuera toda la semana, sélo coinciden un dia. La madre es la que se

encarga de las tareas domésticas, del cuidado de las hijas, de la crianza.

En este periodo no parece que se compartan espacios de ocio familiar ni

de pareja y cuidado de las hijas. S6lo hay una etapa sefialada por la

madre como de estabilidad familiar, cuando comparten el domingo con las

nifas (p. 159).

A esto se suma que, dentro del andlisis de la informacion recolectada, y de
acuerdo con las experiencias que han tenido los participantes frente al tema de

discapacidad, siguen siendo los hombres (padres) los que se encargan de brindar
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ese sustento econdémico a la familia, como también el ver que tengan un techo y que
dicho bienestar esté por encima de cualquier circunstancia. Y en cambio, las
mujeres (madres) contindan permaneciendo a cargo de las labores del hogar: cuidar
de aspectos personales, del orden del hogar, de las comidas, de la salud,
educacion, entre otros aspectos. Ejemplo de ello, se puede observar a través de la
entrevista E3 donde se menciona lo siguiente:

“‘Madre: comidas, estar pendiente del tiempo y del colegio, recordar las

cosas, de no salir solo, estar pendiente de las cosas que hace y de que no

peligre su salud y bienestar... Padre: cuidar con qué grupo de persona

genera interaccion, procurar evitar riesgos y de que lo utilicen, ser prevenidos
como padres de Nicolas”.

Este tema también es descrito en la entrevista E2, al afirmar lo siguiente: “mi
esposo es la dulzura, el que consiente, que ayuda, el permisivo”.

De acuerdo con Verdugo (2000, citado en Garcia, 2015, p.160), "para mejorar
la colaboracion entre padres y profesionales es oportuno analizar las distintas
funciones o tareas que los padres han asumido en distintos momentos y que los
profesionales y las organizaciones han esperado que desempefien (p.2)”

Aporte Social

Considerando como factor importante la proyeccién social de la familia, este apartado
apunta a analizar las narraciones que los padres hacen sobre la manera en la que
preparan a sus hijos para ser integrantes activos y en lo posible productivos para su
entorno. A partir de los aspectos y/o aportes sociales que se tienen de aquellas
familias con integrantes en condicién de discapacidad, es posible decir que existen
“5” funciones esenciales, las cuales segun Fantova (2002, p.2) son: 1) Econdmica:
proveer recursos, 2) Cuidado fisico: proveer seguridad, descanso, recuperacion, 3)

Afectividad: proveer carifio, amor, estima, 4) Educacion: proveer oportunidades de
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aprendizaje, socializacion, autodefinicion y 5) Orientacion: proveer referencias”.

Mas aun, como anteriormente se ha mencionado, existen funciones en las
cuales, a partir de las experiencias vividas, es posible ayudar, transformar y porque
no, aportar en la aceptacion de la situacion acerca de discapacidad. Algunos de los
participantes en el estudio sefialan aportes como preparar a la persona en condicion
de discapacidad a la hora de involucrarse y contribuir productivamente a la
sociedad. En linea con esto, en la entrevista E3 la familia menciona que es
importante

Entender que la vida sigue, no es una limitante dénde uno tiene que
guedarse quieto porque si, es importante mostrar las cosas como son, Si
usted realmente quiere que la persona se integre a la sociedad, socialicela,
intégrela, coléquela en las mismas condiciones para que todas las personas
entiendan la discapacidad, y aparte la pueden compenetrar en esa parte, a fin
de que sea activa, porque si no, no van a avanzar. El apoyo también parte de
las politicas y del gobierno, con el fin de que haya recursos y personal que lo
puedan a uno orientar.

Asimismo, en la entrevista E1 se resalta la preparacidon como recurso para la
reincorporacion social. Por ello, sefialan que es importante “dejandolo bien
educado”. Lo anterior es un claro ejemplo de las cinco funciones importantes que
refiere el autor, en particular ésta Gltima quiere decir, que esta centrada y orientada
en crear una persona con valores en aspecto educacional.

Relaciones e Informacion Externa sobre la Condicion de Discapacidad

Dentro del cuidado de la persona en condicidén de discapacidad se generan
relaciones sociales de las cuales se obtiene informacion frente a diferentes tipos y
procesos de discapacidad. Esto se puede evidenciar en la entrevista E2, donde se

afirma que
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Cuando hemos visto que hay personas que empiezan el proceso dicen cémo
empezar, entonces lo primero que les decimos es que esto no se va a acabar
en un mes, que es de paciencia, dedicacién, y de mucho tiempo, darles una
guia...antes de conocer este mundo yo era muy ignorante.

Calidad de Vida

Dentro del proceso de cuidado que se realiza a una persona en condicion de
discapacidad, se encuentra la calidad de vida, la cual de acuerdo con Henao et al.
(2009) tiene un impacto en el bienestar de un individuo o su satisfaccion personal e
implica “la relevancia dada a todos los aspectos de la conducta de la persona y su
integracion en el ambiente, incluyendo las ayudas técnicas necesitadas y las
distintas estrategias para superar la situacion de discapacidad (p.116). Esto
significa que esta forma de calidad de vida es una herramienta que aporta en sus
areas a la persona en condicién de discapacidad.

En linea con lo anterior, en la entrevista E1 se menciona que el integrante en
condicion de discapacidad “ha estado en musica, ha concursado y ha ganado... lo
dejo negociar, que venda cosas, que haga, que produzca... Le gusta hacer manillas,
tiene sus cosas, le gusta vender miel, apoyarlo si el necesita algo, se le da”. Se
evidencia que las actividades realizadas estan orientadas a buscar un bienestar en
la persona en condicion de discapacidad. Ilgualmente, en la entrevista E1 se
menciona lo siguiente: “empecé a trabajar con él, lo lleve a clases de violin, monta
en bicicleta, sabe nadar, en todo lo que pueda llevarlo”, lo que ratifica el interés en
lograr un bienestar real de la persona en condicion de discapacidad.

Este tiempo de calidad de vida qué aprovecha una persona en condiciéon de
discapacidad incluye actividades de ocio como: deportes, artes y musica, entre
otros, las cuales le ayudan a obtener bienestar. Lo anterior se observa en la

entrevista E2, donde se menciona lo siguiente: “se ha inclinado hacia el deporte, la
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tuve en patinaje, tenis, gandé medallas ahorita en esgrima, ella suefia con viajar,
estudiar, siempre la motivamos que la va a lograr y a conseguir’.
Logros en el cuidado

Segun Hernandez-Posada (2004, p. 63), una persona en condicion de
discapacidad “necesita el apoyo y la orientacion de los demas, para la aceptacién de
si mismo, el conocimiento y autodescubrimiento de sus capacidades, logros y
alcances, y se le debe respetar la posibilidad de eleccion”. Fomentar su desarrollo
sumado a un ejercicio del cuidado dedicado, posibilita la consecucion de metas y el
logro de objetivos familiares y personales. Esto se evidencia en la entrevista E2,
donde se menciona lo siguiente: “sentir que este momento mi hija esta en décimoy
ha superado muchas cosas para mi es un premio, una bendicién porque a veces le
dicen a uno no se puede”. De esta forma, se evidencia el apoyo y el reconocimiento
de un logro qué la persona en condicion de discapacidad ha obtenido en su
trayectoria. Igualmente, en esta entrevista (E2) se dice lo siguiente: “a largo plazo
suefio con que mis hijos se graduen, que salgan conozcan y que cojan el mundo y
lo ultrajen tantas veces que se pueda”. Esto ratifica lo mencionado anteriormente
sobre la importancia de apoyar la formacién de los padres que les permita
desarrollar las capacidades de su hijo y lograr las metas qué la persona en
condicion de discapacidad tiene.
Familia
Procesos de Comunicacion

Segun Peralta & Romero (2012, citados en Sepulveda, 2015):

La comunicacion es esencialmente un sistema abierto de interacciones, las

cuales constituyen una trama familiar que soporta todos los problemas de sus

miembros como familia y sistema y la familia es el sostén que necesitan las

personas con discapacidad durante su vida para afrontar el contexto (p.13).
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Esto se evidencia en la entrevista E1, donde se menciona la importancia de
la construccion de las necesidades e interacciones dentro del nucleo familiar asi:

Manejar toda la misma informacién, si yo llego a faltar ellas saben todo,

usando el didlogo y la conversacion...Ensefiandole a respetar a los otros, con

respecto a la sexualidad de ellos, respetar si al nifio le gustan los nifios, no es

cosa para hacer comentarios ni nada, cada cual tiene una vida privada, y

tratarlos como a nosotros mismos.

Por otra parte, la comunicacion para Sepulveda (2015):

Es un proceso en el que se da un influjo de informaciones y de relaciones

compartidas que generan cambios, mas o menos perceptibles, en el estado

fisico y mental de los miembros que interactian en la familia, donde
coexisten fe linglisticos y no linglisticos que se interrelacionan en el acto

comunicativo (p.25).

Esto también se evidencia en la entrevista E2 cuando se dice “nosotros les
hablamos mucho; hablar, dialogar mucho. En los desayunos, estamos alrededor, en
la hora de almuerzo estamos todos y charlamos que hicieron, que comieron, que
vieron”.

Sentimientos, emociones, negacion y aceptacion frente al diagnostico

Para Zepeda-Hernandez (2014, p. 5), cuando se obtiene un diagndstico de
discapacidad en un hijo, se “produce en los padres sentimientos como enojo,
rechazo, angustia, salud y sus implicancias, desestructuracion familiar y social,
aceptacion”, debido al factor sorpresa y el temor que en muchas ocasiones genera
un diagndstico qué no se esperaba y qué en muchas de las ocasiones es nuevo,
generando un cambio emocional tal. Esta situacion fue mencionada en la entrevista
E1 de la siguiente forma:

Es desgaste emocional porque soy yo quien se interna en el hospital. Es
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berraquisimo, no es nada sencillo si uno se deja llevar con el sufrimiento ya

estaria muerta, o estaria (persona en condicién de discapacidad) hecho

vuelto miércoles igual a él. Fue como sufrir un tiempo, pero ya pare de sufrir y

mirar hacia enfrente a ver qué le puedo ofrecer a (persona en condicion de

discapacidad) que pueda desarrollar.

Esta misma autora, citando a Fantova (2002) menciona que:

Es absolutamente normal que afloren sentimientos de rechazo, miedo,

impotencia o culpabilidad, que no se sienta al hijo como propio (pues no es el

gue habian imaginado), que se produzca un autocuestionamiento al momento

del diagndstico, que se generen conflictos en la pareja (p.9).

Estos sentimientos son sefialados en la entrevista E1, cuando dicen:

Horrible, horrible, lo primero que uno dice ahi porque lo tuve, porque a mi,

ahora que voy a hacer, quién se va hacer cargo, y demas cosas, pero es la

experiencia mas horrible del mundo y no se la deseo a nadie y uno de mama
lo primero que hace es negar.

Igualmente, en la entrevista E2 mencionan lo siguiente: “Fue de dolor, de
culpa, porque yo decia qué hice mal”. De esa forma, se evidencian los sentimientos
de culpabilidad y rechazo qué se producen al momento de recibir el diagndstico.

Por otra parte, Haga clic o pulse aqui para escribir texto. Ortega (2012, citado en
Zepeda-Hernandez, 2014), afirma que:

Los cambios en la dinamica familiar con hijos con discapacidad, el recibir al

nuevo integrante de la familia con discapacidad provoca diferentes

sensaciones y sentimientos para sus padres, teniendo los padres emociones
encontradas, manifestadas en una serie de etapas que van desde la
negacion (rechazo, enojo, frustracion, culpabilidad, angustia, temor, etc.),

hasta la aceptacion, (resignacion, alegria, entusiasmo, positivismo, amor,
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etc.) (p. 1).

Esto también es mencionado en la entrevista E2, cuando dicen “ella tenia mas o
menos 8 afios, ha cambiado bastante, es traumatico, fuerte, duro, uno no tiene
conocimiento ... porque en esta ocasion siempre hay negacion entonces es
aceptar”. Desde esta perspectiva, se observa la trazabilidad generada en tiempo

frente al proceso de negacion y aceptacion del diagnéstico recibido.

Conclusiones

Después de analizar los resultados de este estudio, se puede concluir lo siguiente:

e En relacion con el primer objetivo acerca describir el concepto que tienen las
familias frente a la discapacidad, se obtuvieron percepciones tales como
reconocer que se requiere de proteccion y acompafiamiento a la persona en
condicion de discapacidad, ademas de orientacion y ayuda frente a las diversas
situaciones, como, por ejemplo, en lo personal, social, e incluso familiar.
Ademas, se busca educar a la sociedad desde la experiencia de las familias que
tienen un integrante en condicion de discapacidad, como también en la
prevencion de riesgos (E3, E4, ES). Esto significa que, dentro de las familias
prevalece y continla de forma persistente no dejar solos a las personas en
condicion de discapacidad; sino que, por el contrario, €s necesario compromiso y
responsabilidad ante las diversas labores que demanda aquellas personas que
tienen alguna discapacidad.

e Para el segundo objetivo planteado en la investigacion, describir las
experiencias y/o aprendizajes construidos por las familias a lo largo de la
vida de un hijo en condicion de discapacidad, se observo diversidad de
experiencias, como también formas diferentes de aceptar la discapacidad de un

integrante de la familia. Varios de ellos, concuerdan en que es posible socializar
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a la persona en condicién de discapacidad, a fin de que el dia de mafiana, sean
las mismas personas del entorno, quienes comprendan, analicen y se eduquen
frente al término de discapacidad. Por otro lado, se tiene que existen o crean y/o
construyen dependencias en las familias, de acuerdo con el tipo de discapacidad
gue se esta presentando, como por ejemplo, el tener “Parkinson y ataques de
epilepsia” hace que la persona no pueda valerse por si mismo, razoén por la cual,
es necesario que al interior de las familias (tal cual como se observé en las
entrevistas) se de un cambio en la dinamica familiar, lo que incluye mejorar la
comunicacion y el trabajo que se realiza con los demas integrantes de la familia.
Con respecto al tercer objetivo propuesto, analizar las trayectorias de cuidado
emprendidas por los padres frente a la discapacidad de un integrante de la
familia, se observé que para las familias hubo un proceso de negacion y duelo al
recibir la noticia de la discapacidad frente a un integrante de esta. Tales
procesos, estuvieron acompafados de aislamiento personal, problemas
conyugales en la pareja, e incluso distanciamiento entre los mismos integrantes.
Sin embargo, y contrario a lo mencionado, para las familias fue en sus
trayectorias y ha sido hoy en dia, un pilar fundamental el apoyo que reciben de
parte del gobierno, como de aquellas entidades locales, las cuales les brindan
asistencia, acompafiamiento como refuerzo y guia a la hora de hacer frente a la

situacion presente.
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Recomendaciones

1. Paralas familias

Acudir a programas o entidades qué brinden herramientas para fortalecer los
procesos de cuidado y apoyo para el hijo en condicion de discapacidad.

e No olvidar el proceso de bienestar y autocuidado como padres o cuidadores
de un hijo en condicién de discapacidad.

e Capacitarse y buscar informacién acerca de la discapacidad con el fin de
aportar a los procesos de cuidado.

e Si manifiesta sentimientos de culpabilidad y angustia, debe estar siempre
acomparfado de un profesional con el fin de obtener herramientas de apoyo y
centrarse en el presente.

2. Parala academia

e A través del Instituto de la Familia de la Universidad La Sabana, generar
material qué ayude en el diagndstico de un hijo en condicién de discapacidad.

e Generar grupos de apoyo, si es posible a través de los practicantes, con el fin
de qué las familias accedan a esta ayuda y obtengan herramientas para el
cuidado de su hijo en condicién de discapacidad.

e Dar continuidad al proyecto e investigar acerca de 1) los cuidados y apoyo
gué se deben generar puntualmente para una persona en condicion de
discapacidad y 2) las familias con madres o padres cabeza de hogar
(monoparental) para conocer su experiencia al tener un solo hijo y que éste
presente alguna condicion de discapacidad.

3. Paralasociedad, fundaciones y asociaciones

e Brindar herramientas a las familias en el momento de recibir el diagndstico y

durante el tiempo de cuidado y apoyo.

e Generar programas y campafas en las que se den a conocer los servicios
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gue prestan no solo a la persona en condicion de discapacidad sino ademas
a sus familias.

cuanto a las trayectorias del cuidado se sugiere:

Fortalecer los vinculos familiares a través del apoyo y acciones que motivan e
impulsen el trabajo que se esté realizando.

Trabajar en la planeacion de actividades al interior de la familia (en cuanto a
responsabilidades de cada integrante), con el fin de mantener un equilibrio,
como también aminorar el estrés en los mismos.

Identificar en la trayectoria del cuidado que ha tenido la familia, cuales han
sido las dificultades que han afrontado, y que en el presente han logrado
superar.

Busqueda de estrategias que a corto plazo, les permita a las familias que
tienen un hijo en condicién de discapacidad, tener una vida valiosa y llena de
aprendizajes, sin olvidar los suefos, y las metas que tiene cada integrante de

la familia.
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