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Resumen

La presente investigacion tiene como fin, conocer el proceso de aceptacion de tres (3)
padres de familia, del municipio de la Union, Valle. Para obtener dicha informacion, se
implement6 una metodologia de tipo cualitativa con un método de tipo fenomenologico. Como
instrumentos se aplicaron una entrevista semiestructurada y el genograma. Dichos instrumentos
fueron aplicados a tres (3) padres de familia, con el fin de conocer més a fondo la historia
familiar, su dinamica y estructura.

Palabras claves: familia, discapacidad, discapacidad cognitiva, proceso de aceptacion
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Abstract

The purpose of this research is to learn more about the acceptance process of three (3)
parents from the municipality of La Union, Valle. In order to obtain this information, a
qualitative methodology was implemented with a phenomenological method. A semi-structured
interview, and the genogram were used as instruments. These instruments were applied to three

(3) parents, in order to learn more about the family history, its dynamics and structure.

Key words: family, disability, cognitive disability, acceptance process.
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Proceso de Aceptacion en Tres Familias Frente a la Discapacidad Cognitiva de sus
Hijos en el Municipio de la Unién, Valle
Introduccion

La elaboracion de esta investigacion tiene como fin, conocer méas a fondo como es el
proceso de aceptacion de tres (3) padres de familia, frente la discapacidad cognitiva de sus hijos
e hijas. Para lograr dicho objetivo se tomard como base algunos planteamientos teoricos
brindados por autores como, Lev Vygotsky con su teoria sociocultural, Daniel Goleman y su
teoria sobre la Inteligencia Emocional, Salvador Minuchin quien da un gran aporte con su teoria
sobre la familia, al igual que Albert Bandura con su teoria Cognitivo Social. Los autores
mencionados anteriormente, junto con sus teorias, fueron tomados como base y aporte para
lograr los objetivos de la investigacion.

Se utilizo una metodologia cualitativa, la cual trata de integrar todo un estudio
constituyendo una unidad de andlisis haciendo que algo sea lo que realmente es, como, por
ejemplo, una persona, una entidad étnica, social, empresarial o un producto determinado. La
investigacion cualitativa, busca implicar e integrar las narraciones de quienes participan en la
investigacion. Como método, se empleo el fenomenoldgico, el cual se fundamenta en el estudio
de las experiencias de vida, respecto a un suceso. Este método, lleva al investigador a identificar
la esencia de las experiencias humanas en torno a un fenémeno de acuerdo a como lo describen
los participantes del estudio.

Para la recoleccion de datos e informacion, se hizo uso de la entrevista semiestructurada,
el genograma y la historia de vida focal, dirigidos a tres (3) padres de familia, todo esto, con el
fin de profundizar en la historia familiar, su dindmica y estructura.

Planteamiento Del Problema
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La presente investigacion tiene como proposito conocer el proceso que lleva a la
aceptacion de tres padres, ante la discapacidad cognitiva de sus hijos e hijas. Para ello se trataran
temas como: aceptacion y proceso de las emociones de los padres frente a la discapacidad de sus
hijos, qué cambios se han dado en la dinamica familiar a partir de la llegada a sus vidas un hijo
con discapacidad cognitiva.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2011), entiende la discapacidad como
aquellas dificultades que pueda tener el ser humano, pudiendo limitarlo a vivir en sociedad
(OMS, 2011, pag. 7).

Ademas, El Banco Mundial de la Salud (2019), estima que unos 1.000 millones de
habitantes, es decir, el 15% de la poblacion mundial padecen algun tipo de discapacidad, siendo
mas prevalente en los paises en desarrollo (Banco Mundial, 2019).

Segun datos del Ministerio de Salud (MinSalud 2020), para el afio 2019en Colombia, las
cifras con discapacidad de la poblacion en general, sumaban 1.342.222 identificadas y
localizadas segun el Registro Oficial de Ministerio de Salud y Proteccién Social, esta cifra
equivale al 2,6% de la poblacion total nacional. Teniendo en cuenta la distribucion poblacional,
segun las edades y el sexo, indican que el 48.9% son mujeres, el 50.1% equivale a los hombres y
el 15% y 8% a jovenes nifios y nifias (Salud, 2020, pags. 1-15).

Teniendo en cuenta los datos anteriores, donde se evidencia que el porcentaje poblacional
de nifos, nifias y jovenes con discapacidad, es considerado moderado, pero igual de importante,
se hace énfasis en la necesidad de atender integralmente no solo al nifio o joven con el
diagnostico, sino también a su grupo familiar y cuidadores; puesto que los menores demandan

mas cuidados y por ende es conveniente que sus padres o cuidadores, cuenten con un buen
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conocimiento de su discapacidad, el nivel de la misma y los cuidados pertinentes que se
necesitan.

Con base en lo anterior y siguiendo la idea de Ayesa (2016), se considera como principal
problematica, la falta de informacion para los padres de estos nifios y nifias, puesto que en
muchos casos, ven la discapacidad como un fracaso pudiéndose convertir en un sentir negativo
en sus vidas (Ayesa, 2016, pags. 3-45).

Por otro lado, se cree conveniente conocer qué tipo de emociones experimentan los
padres y el manejo que le dan a estas, puesto que en concordancia con el autor Bernal (2011), el
no manejo de las emociones hace mas notorio las falencias para el ser humano (Bernal &
Velasco, 2001). Esto hace que, a los padres de estos nifios y nifias, se les dificulte ver las
habilidades y fortalezas de sus hijos, pudiendo enfocarse en sus debilidades y fracasos.

La aceptacion frente a la discapacidad, se ha convertido en un problema, debido a que
este se da de forma distinta en cada uno de los casos y puede deberse a diversos factores. Pérez y
Gardey (2009), refieren que la aceptacion hace referencia a la accion y efecto de aceptar (Perez
& Gardey, 2009, pags. 1-2).

Otro de los problemas que es mas frecuente en los nifios y nifias con discapacidad, es el
rechazo o la exclusion, asi como lo mencionan en Saldarriaga Concha (2018), en Colombia los
nifios y nifias con aprendizaje diferente son excluidos en muchos &mbitos sociales trayendo
graves consecuencias no solo para los nifios y nifias, sino también para sus padres (Saldarriaga
Concha, 2018, pags. 1-2). Se puede decir que la falta de comprension y aceptacion por parte de
la sociedad, se debe a la falta de acompafiamiento y desinformacion, ya que muchos padres no se
atreven a preguntar sobre el proceso y manejo que se puede llevar en esta situacion, llevandolos

inclusive a aislar a sus hijos de la sociedad negando oportunidades para ellos.
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Autores como Yoc y Sebaquijay (2013) en un estudio sobre el proceso de aceptacion de
los padres para la integracion e inclusion de sus hijos con la discapacidad en su entorno familiar
social, se encontrd que el juego es conocido como base fundamental para la interaccion de padre
e hijos, segun Yoc y Sebaquijay (2013), la busqueda de un buen manejo de la situacion
inesperada de un hijo con discapacidad hace que esta investigacién tome como referencia la
teoria sociocultural de Lev Vigotsky, ya que tiene como objetivo encontrar alternativas de juegos
como base fundamental para lograr el conocimiento de las emociones de estos padres hacia sus
hijos con discapacidad (Yoc & Sebaquijay, 2013, pags. 1-63).

Estos resultados dan una base de varios factores a tener en cuenta, primero, la base del
juego, segundo, la interpretacion de los sentimientos de aceptacion de culpa y rechazo, por
altimo, el manejo de las emaociones.

Por otro lado, Lillo (2014), en un estudio realizado en la clinica de Condes, en Santiago
de Chile, de forma cualitativa, sobre la importancia en el proceso de comunicar a los padres y al
paciente frente al diagndstico de discapacidad, resalta la importancia de entregar un diagnostico
y dar acompafiamiento ante la noticia de la discapacidad de algin familiar. Se debe de tener en
cuenta al momento de dar dicha noticia, la forma de manifestarla, transmitir la informacién con
claridad y respeto, dando seguridad a la familia y brindar educacién ante temas que se
desconozcan (Lillo, 2014, pags. 1-8)

La comunicacidn empieza por el médico puesto que es el primero que detecta este
diagnostico y hace parte fundamental de como decirlo sin dejar a un lado la dignidad, respeto y
derecho a la verdad logrando asi una adecuada aceptacion de dicho diagnostico, no olvidar que

esta informacion recibida por parte de los padres puede ser mal recibida.
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Esta informacion debe tener contenido valido, con esperanzas reales, sin crear fantasias,
ni terrorismo, intentar que los padres puedan lograr claridad, y tranquilidad, para no segarse y dar
un manejo adecuado a las emociones.

Por otro lado, Manjarres (2012), en su estudio sobre el apoyo y fortalecimientos a
familias para la crianza de nifios con discapacidad, realizado en la ciudad de Bogota, Colombia,
indica que la familia es base fundamental para el éxito del menor con discapacidad (Manjarres,
2012, pags. 1-22). Asimismo, se entiende que el hogar es el primer nlcleo de aceptacion para un
nifio con discapacidad, si la aceptacion empieza desde casa se puede lograr el cambio positivos
para la sociedad, esta investigacion se pretende abordar desde una metodologia es de tipo
cualitativa, dando como objetivo el conocimiento de la realidad y la poca informacion de
derechos y conocimientos sobre la discapacidad de sus hijos.

Un estudio en Manizales, Colombia sobre la caracterizacion de los conocimientos de las
madres sobre la discapacidad de sus hijos y su vinculo con la dinamica familiar, realizado por
Rea, Acle, Ampudia y Garcia (2014), hacen mencidn a que la discapacidad llega a la familia sin
avisar, cada hogar es un mundo individual y al llegar un hijo con diferencias puede causar
diferentes tipos de reacciones (Rea, Acle, Ampudia, & Garcia, 2014, pags. 1-13). La importancia
de brindarles un conocimiento a los padres de estos nifios con discapacidad, es primordial ya que
de ello depende el éxito para estos nifios con discapacidad.

La claridad de un diagnostico, del conocimiento de sus fortalezas y debilidades ayuda a
los padres desempefiar un papel para este nifio en la sociedad, brindandoles mejores
oportunidades.

En un articulo de Ortega y otros México (2006), sobre actitudes de los padres en la

sociedad actual con hijos e hijas con necesidades especiales, mencionan que la llegada de un hijo
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da muchas expectativas, alegrias, también incertidumbre, cuando este hijo llega con necesidades
diferentes o discapacidad, esto genera preocupacion, temores y culpas (Ortega & otros, 2006,
pags. 1-13).

Esta investigacion sefiala las diferentes fases que los padres pueden sentir como, por
ejemplo, rechazo, duelo, tristeza y envidia, entre otros, al momento de darse cuenta de la
realidad, cuando reciben el diagnostico de discapacidad. Los diferentes autores sefialan el grado
de importancia que es atender y dar herramientas a los padres de nifios con discapacidad
(Rodrigo y Palacios 1998).

Leiton y Sanchez (2019), mencionan en su estudio vivencias de un grupo de padres ante
el diagnostico de discapacidad cognitiva de un hijo(a) en apartado Antioquia (Colombia 2019),
que las vivencias que puede arrojar un grupo de padres son de gran utilidad para el estudio del
manejo de padres con nifios diagnosticados con discapacidad, ya que ellos dan las pautas, de
solucion para lograr herramientas de ayudas para el manejo de la situacion (Leiton & Sanchez,
2019, pags. 1-119). Los diagnosticos de estos nifios son de retraso cognitivo, eso crea la poca
esperanza de superacion para estos padres, muchos ven la discapacidad como una enfermedad.

Con respecto al ajuste parental ante la discapacidad de un hijo, en un articulo de la
Revista Electronica de psicologia Iztaca, en México, elaborado por Zarate, Fernandez y
Gonzalez (2014), refieren que el nacimiento de un hijo trae muchas expectativas, un evento sin
control ni manual, cuando llega un hijo con discapacidad es donde el caos llega a casa ya que no
se tiene conocimiento de ello (Zarate, Fernandez, & Gonzalez, 2014, pags. 1-16).

Este estudio de manera cualitativa nos da las pautas de como el manejo de emociones es

tan importante para entender la discapacidad.
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Teniendo como referente los datos de Boletines poblaciones (2020), las personas con
discapacidad, registradas en el afio 2019 en Colombia y segun las cifras de distribucion por
localidades, muestran que se concentran principalmente en Bogota con un 18,5%, en Antioquia
con un 13,8%, Huila con un 5,0%, Santander con un 4,7% y Cali con un 4,2% (Boletines
poblacionales, 2020, pag. 3).

Por otro lado, en el departamento del Valle del Cauca la cifra de poblacién con
necesidades diferentes registradas por Boletines poblaciones (2020), indican que para el afio
2019, habian registradas 47.749 personas con discapacidad, es decir el 2,4% de la poblacion
Vallecaucana (Boletines poblacionales, 2020, pag. 4).

Este estudio se centra de manera cualitativo con un método fenomenologico, encontrando
pautas para los padres de nifios y nifias con discapacidad, con el fin de conocer el proceso de
aceptacion en los padres de hijos con discapacidad.

Dicha propuesta de investigacion se considera importante, puesto que el crecimiento
personal y el desarrollo de habilidades de los nifios y nifias, dependen en gran porcentaje del
conocimiento y aceptacion que tengan los padres sobre la discapacidad que cada uno de ellos
padezca.

La discapacidad en los hogares, debe verse con comprension, amor, tratar de encontrar un
equilibrio y comprender que sus hijos son nifios y nifias con necesidades diferentes.

Teniendo en cuenta lo anterior surge el siguiente interrogante ;Cémo es el proceso de
aceptacion en tres familias, frente a la discapacidad cognitiva de sus hijos, en el municipio de la

Unidn, Valle?
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Objetivos
General

Conocer el proceso de aceptacion en tres familias, frente a la discapacidad cognitiva de
sus hijos en el municipio de La Unién, Valle.
Especificos

Identificar la forma en que los padres se han informado sobre la discapacidad de sus hijos
y qué motivos los llevé a la busqueda de informacion.

Describir los sentimientos que ha generado en los padres, la discapacidad de sus hijos.

Conocer los cambios significativos en la dindmica familiar que ha generado la
discapacidad de sus hijos en sus hogares.

Determinar las estrategias utilizadas para el afrontamiento de la discapacidad de sus
hijos.
Justificacion

El propdsito de la presente investigacion, es conocer el proceso de aceptacion de padres
hacia la discapacidad de sus hijos, descubrir las necesidades emocionales, el conocimiento de los
cuidados que tienen dichos padres sobre la discapacidad, pero sobre todo, la forma en que han
asumido situacion referente a las necesidades especiales de sus hijos. Igualmente puede mostrar
las estrategias utilizadas en torno al proceso de aceptacion, ademas de proporcionar elementos a
otros padres que se encuentren en el mismo proceso, y puedan obtener herramientas como base,
para su situacion en particular, ademas de procurar prevenir posibles alteraciones emocionales en
los y mejorar el proceso de aceptacidn en esta situacion en particular.

En un articulo publicado en la ciudad de México, sobre actitudes de los padres en la

sociedad actual con hijos e hijas con necesidades especiales, por Ortega y otros (2006),
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mencionan que la llegada de un hijo da muchas expectativas, alegrias, pero también
incertidumbre, cuando este hijo llega con necesidades diferentes o discapacidad, esto genera
preocupacion, temores y culpas (Ortega & otros, 2006, pags. 1-13)

Con respecto a un articulo sobre el ajuste parental ante la discapacidad de un hijo Revista
Electrdnica de psicologia lIztacala, en México, elaborado por Zarate, Fernandez y Gonzélez
(2014), que el nacimiento de un hijo trae muchas expectativas un evento sin control ni manual,
cuando llega un hijo con discapacidad es donde el caos llega a casa ya que no se tiene
conocimiento de ello (Zarate, Fernandez, & Gonzalez, 2014, pags. 1-16)

Por otro lado, en un contexto més cercano, un estudio en Manizales, Colombia sobre la
caracterizacion de los conocimientos de las madres sobre la discapacidad de sus hijos y su
vinculo con la dinamica familiar, realizado por Rea, Acle, Ampudia y Garcia (2014), hacen
mencion a que la discapacidad llega a la familia sin avisar, cada hogar es un mundo individual y
al llegar un hijo con diferencias puede causar diferentes tipos de reacciones (Rea, Acle,
Ampudia, & Garcia, 2014, pags. 1-13). La importancia de brindarles un conocimiento a los
padres de estos nifios con discapacidad, es primordial ya que de ello depende el éxito para estos
nifios con discapacidad. La claridad de un diagnostico, del conocimiento de sus fortalezas y
debilidades ayuda a los padres desempefiar un papel para este nifio en la sociedad, brindandoles
mejores oportunidades.

Teniendo en cuenta lo anterior, y siguiendo la idea de Minuchin (2003), se considera
conveniente trabajar con los padres puesto que como seres humanos se tienen varias metas,
suefios y anhelos, como el de conformar una familia (Minuchin, 2003). Como lo mencionan
Mora y Martin (2017), para conformar un hogar no se tiene un manual de instrucciones, solo el

amor, la tolerancia, apoyo y amparo, pero cuando la discapacidad llega a casa, esta se convierte
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en un problema (Mora & Martin, 2007, pags. 1-26). Se cree que es fundamental para la
aceptacion de la discapacidad, que los padres entiendan la importancia de la misma, ya que son
los padres quienes marcan la diferencia de la vida de sus hijos. Pava (2017), hace referencia a
que la discapacidad suele comprenderse para los padres de diferentes maneras como por
ejemplo: frustracion, tristeza, soledad, envidia, incertidumbre o duelo (Pava N. A., 2017, pag.
15).

Con base en lo anterior, una de las bases importantes a fortalecer en los padres puede ser
la inteligencia emocional, parafraseando a (Jorge & Mora, 2007) la inteligencia emocional es
base fundamental para llevar cualquier tipo de problema que se presente en el trascurso de la
vida del individuo, la Teoria de inteligencias Multiples de Howard Gardner (1983) —
posteriormente (Gardner, 1999) —y la Teoria Triarquica de Robert J. Sternberg (1985). Ambas
teorias dan grandes planteamientos de lo que consiste la inteligencia Emocional, gran
importancia para el manejo de aceptacion y como puede aportar en este caso, cuando la
discapacidad llega a casa. Por lo anterior se cree conveniente, enfocar este proyecto de
investigacion en la aceptacion de la discapacidad de los nifios en el hogar especialmente cuando
se presenta un diagndéstico de discapacidad cognitiva.

Marco Teorico

El duelo frente a la discapacidad de un hijo produce diversidad de emociones
encontradas, unas generando mucha angustia creando grandes temores proporcionando obstaculo
con el afrontamiento cotidiano en el hogar, es como un proceso de ya que en los hijo se ha
depositado una ilusion, un valor afectivo, cuando se presenta este suceso, genera confusiones ya
gue muchos de los padres no tiene claridad sobre las causas de la discapacidad y mucho menos

cuando el nacimiento de un hijo llega de manera inesperada con discapacidad (Angeles, 2013);
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la llegada de un hijo se espera con mucha expectativa, alegria, cuando nace y el diagnostico no
es lo esperado trae como consecuencia diferente tipo de emociones encontradas, la discapacidad
también puede llegar sin avisar al hogar no precisamente del nacimiento, los diagnosticos de
diferentes causas de discapacidad generan temores, rechazos, angustia, tristeza, desespero entre
otros.

Partiendo de lo anterior, la aceptacion de un hijo con discapacidad trae muchos enigmas,
preguntas y diferentes maneras de afrontar este nuevo acontecimiento que llega a un hogar. Estas
emociones se deben aprender a controlar e iniciar un proceso de aceptacion ante la situacion,
empezando por hacer un buen afrontamiento a ese duelo, frente a la expectativa o ideal esperado,
esto representaria el comienzo de la aceptacion a la discapacidad de manera positiva (Simpson,
1999, pags. 1-7). Ser padre de un nifio con discapacidad es visto por algunos como la
representacion de un problema que genera caos, para otros puede ser otra forma de ver y apreciar
la vida, mas aun, cuando el hijo ha sido planeado.

Para esta investigacion indagar y conocer el manejo de las emociones es importante dar a
conocer la teoria de Inteligencia Emocional de investigador y psicélogo Daniel Goleman ya que
nos muestra diferente modo de ver los sucesos cotidianos de la vida con inteligencia emocional
(Goleman, 1998). Su teoria basada en:

La percepcion y valoracion y expresion de las emociones.

La emocion como facilitadora del pensamiento ya que esta determina la forma en la que
nos enfrentamos a los problemas.

Comprensién y analisis de las emociones

Regulacion de las emociones, promoviendo el crecimiento emocional e intelectual.
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Es importante el compromiso que estas familias requieren es su aceptacion a
afrontamiento de las emociones hacia la discapacidad de sus hijos.

Con respecto al proceso de aceptacion, ante cualquier situacion, en este caso la de los
padres hacia la discapacidad de sus hijos, como lo menciona Perdomo y otros (2016), las nuevas
situaciones traen consigo, varios cambios en el contexto familiar, como, por ejemplo,
modificaciones en las rutinas, incertidumbre al enfrentarse a algo desconocido e inclusive
pueden dar por hecho que cada problema se convierte en un obstaculo para sus vidas (Perdomo
& otros, 2016, pags. 1-5). Es importante que, ante situaciones inesperadas, se afronten e
identifiquen las emociones que se manifiestan, para que la situacién que llega de forma
repentina, sea mas llevadera y se dé un buen proceso de aceptacion (Aguila, 2018, pags. 1-10).

Por otro lado, los sentimientos encontrados a causa de las situaciones inesperadas, genera
mucha inestabilidad emocional. Estos sentimientos o emociones comienzan con la negacion, y
cuando toda la familia muestra indiferencia o tristeza y buscan cual de los padres es el causante
del diagnostico por herencia (Alfa & otros, 2014, pags. 1-13). Los padres deben de estar
informados de manera clara sobre el diagnéstico del tipo de discapacidad de sus hijos, ya que
esta informacion seria de gran importancia ayudandolos a encontrar soluciones y no
lamentaciones por la situacion presentada, para asi encontrar habilidades para afrontar la
situacién que llega a sus vidas.

Por consiguiente, la discapacidad de un hijo, trae cambios significativos ya mencionados,
pero uno de los &mbitos que causa mas dafio es lo social, por causa de burlas, sefialamiento,
rechazo escolar, entre otros, cuando los padres estan bien preparados y tienen conocimiento a la
aceptacion del diagndstico de discapacidad de su hijo, puede afrontar esa circunstancia de

manera muy positiva (Pava & Ripoll, 2016, pags. 1-12), pueden brindar herramientas a sus hijos
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para afrontar la diferencia. La salud mental de los padres con nifios con discapacidad da paso al
éxito de estos nifios, ya que con este manejo de las emociones podran identificar las habilidades
que cada padre posee para el manejo de su hijo con discapacidad dando esperanzas y
tranquilidad emocional (Alcibar, 2014, pags. 1-65).

El manejo de las emociones para afrontar la discapacidad, abre la puerta para tener un
buen proceso y asumir los retos que se presenta por la situacion dada, los padres, deben de darle
importancia a sus propias necesidades, a su bienestar, salud fisica y mental, aprender el manejo
de las emociones, ya que son ellos lo méas afectados, puesto que se enfrentan a una nueva
situacion de la cual no tienen control (Botero, 2008, pags. 1-20).

Por otro lado Buenaventura y Bielsa (2004), indican que la discapacidad marca al
individuo y familiares para toda la vida y nunca podran cambiarlo, sin embargo, pueden cambiar
el concepto de fatalidad, angustia y verlo con otros ojos para lograr una diferencia,
(Buenaventura & Bielsa, 2004, pags. 1-13); ademas, se debe tener en cuenta que la discapacidad
afecta en todos los ambientes como el cultural, social, religioso y econémico; sin embargo, el
ambiente social, mencionado anteriormente, se convierte en la barrera mas marcada puesto que
alli existe el rechazo para estos nifios con diferencia de aprendizaje, esto da a los padres gran
preocupacion puesto que son posibles victimas de rechazo y aislamiento social.

Para este proyecto de investigacion, se cree conveniente abordar temas como el de la
familia, la cual Munuchin (2013), define como base primordial para lograr un ambiente positivo
en lo social, cultural y lo econémico, puesto que los seres humanos nacen y crecen en diferentes
contextos, algunos con diferencias marcadas, dando paso al rechazo (Minuchin, 2003). Por lo

anterior, se considera a la familia como apoyo fundamental en la vida de los individuos, para
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lograr aceptacion y fortaleza, especialmente si alguno de los miembros padece de algun tipo de
discapacidad.

Como aporte a la comprension de tema planteado, la teoria del Cognitivo Social de
Bandura, muestra como diferenciar los conceptos iniciales de autocontrol y autodireccion
(Tejada, 2005), ya que el ambiente social, da pautas fundamentales para el logro de estos nifios,
la preparacion de estos padres debe iniciar aceptando la discapacidad como parte de su vida, y
lograr comprender que el aislamiento social no es la solucion para padres e hijos. Para conocer
el proceso de aceptacion de los padres y las situaciones que han experimentado, compartiendo
testimonios de vida, esto es de gran utilidad, ya que como lo menciona Botero (2013), se
comprueba que desahogar lo que se siente, sirve de gran alivio emocional (Botero, 2013, pags. 1-
19).

La aceptacion de cualquier tipo de problema que marca al ser humano debe de ir
acomparfiada del aprendizaje sobre manejo de emociones, vivir cada proceso de aceptacion, desde
el rechazo, enojo, envidia, miedo, frustracion son paso fundamentales, para lograr una
aceptacion mirando la discapacidad de un hijo con otros ojos (Perdomo & otros, 2016, pags. 1-
5). La falta de conocimiento de los padres para estos nifios con aprendizaje diferente los lleva a
cometer el error de ver las cosas de manera negativa, sin paso a las fortalezas de sus hijos, la
preparacion de estos padres para la aceptacion a la discapacidad serd el éxito de estos nifios
(Farafan Zalazar, 2017, pags. 1-13).

El proceso de aceptacion de padres con nifios con discapacidad se necesita de un
aprendizaje tedrico practico del manejo de las emociones para comprender lo que es la
aceptacion, y asi estar preparado para la sociedad la teoria sociocultural de Vygotsky da unas

pautas para que este desempefio en la sociedad sea mas llevadero (Guerra, 2020, pags. 1-21).
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Este manejo se considera importante ya que los padres son los que deben permanecer con un hijo
de aprendizaje diferente con un vinculo de convivencia para toda la vida. Entender las
situaciones diversas que se presenta a los padres cuando conforman una familia, ayudara a que
las circunstancias sean mas llevaderas y su afrontamiento sea el adecuado.

Los padres o cuidadores deben buscar informacion de las habilidades que ellos poseen
buscando un desarrollo cognitivo, para ser mas auto-reflexivo y encontrar solucion cualquier
circunstancia que la vida les impone, los seres humanos son sensibles por naturaleza méas cuando
se habla de discapacidad de un hijo, los padres logran asumir muchas situaciones que se
presentan ya que por naturaleza poseen la habilidad de ser util, cuando tienen ese conocimiento y
preparacion todo puede ser mas llevadero y la aceptacion a la situacion dada se daria de manera
exitosa (Bandura, 2001, pags. 1-7). Para complementar lo anterior es importante desarrollar
otros temas a continuacioén como:

Emociones primarias y secundarias en el proceso de duelo:

Las emociones estan compuestas por un “arousal fisiologico es el comportamiento
expresivo y experiencia consciente esto lo firma el profesor psicélogo David Guy Myers.

Las emociones se clasifican en:

Emociones primarias 0 basicas: son las que el ser humano nace con ellas, permite que las
expresiones sean adecuadas para la comunicacion, es decir estas responden a un estimulo, la
clasificacion que les dio el psicologo, investigador y profesor Paul Ekman, 1979 quien se
convirtié en uno de los pioneros en el estudio de las emociones y su expresion facial, las
emociones basicas son seis y son: tristeza, felicidad, sorpresa, asco, ira'y miedo.

También el psicologo cientifico Daniel Goleman dio la clasificacién de las emociones

basicas 1995 colocando la aversién en remplazo de asco.
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La revista Mundo Deportivo sefiala que un estudio del afio 2014 llevado a cabo por la
Universidad de Glasgow y publicado en la revista Current Biology, concluyé en que las emociones
bésicas o primarias no son seis, sino cuatro: miedo, tristeza, ira y felicidad. Pues segun esta
investigacion, el miedo y la sorpresa compartirian una misma “sefial base” en la expresion facial,
que seria de ojos totalmente abiertos, y el asco y la ira, la de la nariz arrugada (deportivo, 2015).

Emociones secundarias: son emociones aprendidas con el paso del tiempo, muchas de ellas
se consideran basadas con la experiencia por la interaccién con lo demas personas, estas emociones
son variadas, no todas son manifestadas por una misma persona. (Psicoldgico, 2020)

A continuacion, algunas de estas emociones secundarias son: vergiienza, culpa, orgullo,
satisfaccion, entusiasmo, desprecio, placer entre otras. ..

Las emociones secundarias son muy marcadas cuando la experiencia vivida suele ser
dolorosa, y mas cuando el suceso es algo que la mente no encuentra explicacion como ejemplo la
pérdida de un ser querido o la discapacidad de un hijo que se asemeja a pérdida de un suefio de
ser padres con la normalidad de un hijo que se acostumbra a ver en los hogares.

El manejo y conocimiento de estas emociones son la base del éxito del individuo ya que
son estas las que nos abre la puerta a entender los sucesos de la vida (Belli, Broncano, & Lépez,
2019).

El impacto psicolégico y reacciones emocionales en padres:

Los impactos en los seres humanos pueden ser variables y ajustarse en algo negativo o
algo positivo, la reaccién al tener un suceso también tiene dos aspectos positivo o negativo,
ejemplo las noticias tragicas al hogar pueden tener un impacto negativo que causa emociones
inesperadas como, temor, desespero, frustracion, ira, entre otros.

La llegada de un hijo en la mayoria de los hogares viene acompafiada de amor, esperanza,
alegria, y muchas expectativas, en muchas ocasiones son suefios que se quieren cumplir con la

construccién de un hogar, pero al nacer ese nifio y escuchar un diagnéstico médico de
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discapacidad ya sea desde el vientre o después de su nacimiento, genera en estos padres un
impacto negativo, ya que las emociones salen a relucir de manera inesperada como la frustracion,
tristeza, culpa, vergiienza, y rechazo, (Fruscella, 2006). Los padres entran en conflictos, suelen
culpar a su cényuge o a la auto culpa, la discapacidad de eses nifio lo ven como un fracaso un
problema sin solucion, muchos ven la discapacidad como una enfermedad y suelen pensar
cuando sanara, (Nufiez, 2003) las reacciones frente a las adversidades de la vida se debe
enfrentar con ayuda, aprender y entender las emociones.

El proceso de duelo en la familia con hijos con discapacidad:

Segun la psiquiatra estadounidense Elisabeth Kibler-Ross, cuando muere un ser querido
todos los individuos viven cinco etapas de duelo. Pero este modelo también puede aplicarse a
otros tipos de pérdidas: una ruptura sentimental, la pérdida de un empleo, el diagndstico de una
enfermedad grave, etc. A la hora de afrontar la discapacidad de un hijo, los padres deben
enfrentarse al dolor que genera la renuncia de un hijo sofiado, y enfrentar la realidad de un hijo
con diagndstico de discapacidad. EI camino para estos padres no es facil, deben aprender a
descubrir las debilidades y fortalezas que los ayudara a afrontar esta situacion nueva en sus
hogares.

Para diferentes autores las emociones secundarias salen con cualquier suceso que genera
crisis y suelen manejarse sin control (Picado, 2020), estas emociones se convierten en etapas de
duelo y son:

Negacion: Se trata de un mecanismo de defensa escrito por Sigmund Freud (s.f) que
surge tras el diagndstico. El sufrimiento ante esta noticia se camufla y también se aplaza ese

dolor. En esta fase, es posible que los padres busquen valoracion por un especialista con la



ACEPTACION FAMILIAR DE LA DISCAPACIDAD COGNITIVA DE SUS HIJOS

esperanza de encontrar un diagnostico que tenga cura ya que para ellos su hijo no tiene
discapacidad, creen que es una enfermedad con cura.

Ira: Los sentimientos de ira'y culpa se entremezclan en esta fase. La negacion da paso a
un sentimiento de enfado contra todo y contra todos, especialmente con quienes mas cerca estan
(pareja, familia, amigos con hijos sanos) e, incluso, con el propio hijo con discapacidad. No es
extrafio que, en medio de la desesperacion, se desee la muerte del bebé o se fantasee con el deseo
de que no hubiera nacido. A estos deseos de muerte les sigue una fuerte sensacion de culpa que
puede llevar a la madre a no soportar separarse del nifio o a sobreprotegerle en exceso.

Negociacion: La situacién para los padres ya empieza a convertirse en resignacion
buscan respuestas y anhelan un “milagro” quieren devolver el tiempo, buscan la manera de
amortiguar su dolor, crean su propia realidad, para estos padres creen estar en una pesadilla, y
desean encontrar el control de esta.

Depresion: A medida que se va comprendiendo la nueva situacion y va asumiéndose que
el diagndstico no va a cambiar, se aduefia de los padres una profunda sensacidon de tristeza, vacio
e incluso fatiga fisica. En esta etapa, la validacion de esas emociones y la comprension de las
personas cercanas son esenciales. Solo transitando y teniendo la posibilidad de manifestar ese
dolor seré posible llegar a la aceptacion.

Aceptacion: Por fin, se afronta la realidad y es posible traspasar el dolor para abrirse a
nuevas posibilidades. Se comprende gue el nifio tiene limitaciones, pero también capacidades
que pueden fomentarse. Esto no significa que sea un momento feliz, pero si dard paso a una
cierta sensacion de paz.

Demandas del nifio con discapacidad al sistema familiar:
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Cuando un hijo llega al hogar con un diagnostico medico de discapacidad cambia todos
los planes propuestos por la familia, ya que los cambios son bastantes significativos por este
motivo muchas parejas se separan, ya que empieza las emociones a reflejar de distintas maneras,
la incertidumbre, el rechazo, negacion, culpa, verglienza este entre otros empiezan hacer huella
en el hogar. Salvador Minuchin nos sefiala la importancia de vivir en un sistema llamado familia,
ya que este, es la base fundamental para que sus integrantes tengan éxitos, el enfoque sistémico
explica los problemas y causas que una familia puede afrontar , la separacion de unos de sus
integrantes, deja conflictos y heridas graves que no colaboran para la superacion de una crisis
familiar (Espinal 1, 2016), hay que dar claridad los tipos de crisis que trae la discapacidad
cuando llega a casa y tener en cuenta que no hay retorno para ella , es decir llega para quedarse.

La discapacidad de un hijo trae cambios en padres, hermanos, abuelos, todos los que
rodeen la familia se encuentran en sin saber qué hacer, puede causar cambios de rol de los
integrantes, las prioridades tienen un giro inesperado, ya el centro de atencion es hijo o hija con
discapacidad, los deméas como hermanos pasan a segundo plano, los conflictos y las emociones
como rechazo a esta situacion suelen ser mas significativo.

Duelo y consecuencias psicosociales en los padres de nifios con discapacidad:

La discapacidad trae consecuencias significativas al hogar como ya se mencion6
anteriormente, para este proceso de aceptacion se necesita empezar por las etapas del duelo, ya
que las consecuencias a nivel social marcan grandemente a la familia.

Estas consecuencias son:

Social: sefialamientos, burlas, comentarios no apropiados acompariados de preguntas.

Educativo: la escolaridad es dificil aseso ya que los temores de los padres crecen a

medida que el nifio se expone a lugares compartidos. la educacién es negada o interrumpida por
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temores de burlas, rechazos, y miedo a los conflictos que pueda generar el nifio o nifia en otros
comparieros de aula.

Religioso: se rige en muchos casos a pensar que su hijo no tiene discapacidad, pensando
solo es una enfermedad y mi fe lo va a curar, esto crea falsas esperanzas ya que estan
confundiendo la discapacidad con una enfermedad.

Recreacion: los lugares de alta aglomeracion como los son los juegos en parque de
diversion los padres tienen temor de ser victimas de burlas, sefialamientos, prefieren aislar el
menor en casa Y el encierro se convierte en una via facil.

La superacién de los obstaculos que trae la discapacidad, se puede superar por medio de
la inteligencia emocional con la teoria de la inteligencia emocional de Daniel Goleman cabe de
aclarar que este manejo ensefia lo que es: Autocontrol, autodominio, automotivacién empatia, y
por ultimo y el mas significativo para enfrentar el duelo sobre la discapacidad de un hijo es
Relacion social.

Marco Contextual

Las tres familias que se abordadas en la presenta investigacion, residen en el municipio
de La union, Valle. EI municipio de la Unidn, se encuentra ubicado en la zona Norte del Valle,
cuenta actualmente con una poblacion de 38.208 habitantes y una extension 125 kilémetros,
(Secretaria de bienestar de desarrollo social La union, 2019), se encuentra ubicada en la ribera
occidental del Rio Cauca, entre la Cordillera Occidental y la Cordillera Central. Catalogada
como "La Capital Vitivinicola de Colombia" este municipio a diferencia de la mayoria de las
demas ciudades del Valle, cuenta con una agricultura altamente diversa, pues se cultiva en gran
cantidad toda clase de frutas tropicales como la uva, la papaya, el maracuyd, el melén, la mora, el

lulo, el cacao, el café, la guayaba, entre otros. Su diversidad agricola le permitid su rapido
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desarrollo urbano teniendo una capacidad diferente a las otras localidades vallecaucanas pues su

eje hortofruticola no se centra en la cafa de azUcar, cultivada en un 80% en todo el departamento
(Valle, 2019), sino que extiende su capacidad agricola en la produccién de uvas y otras frutas de

clima tropical.

Con respecto a la discapacidad, el municipio no es ajeno a la presencia de personas en
situacion de limitacidn cognitiva y en este caso con posibles origenes de caracter congénito por
estar inmerso en un ambiente agricola que por la manipulacion de muchos insecticidas pueda
provocar en la salud en este caso en la fase embrionaria de las madres gestantes. La Unidn cuenta
con una estadistica aproximada de personas con discapacidad de afectacidn Sistema Nervioso, de
178 segun datos encontrados en el DANE (2018).

“Segun la base de datos del SISBEN del Departamento Nacional de Planeacién -DNP
con corte a abril de 2013, en el Valle del Cauca hay un total de 70.552 personas discapacitadas.
Cuando el departamento tiene una poblacién total de 4.520.480 habitantes para el afio 2013, lo
cual equivale a un 2% de personas en esta condicion segun el SISBEN, considerandose una
poblacién minoritaria; La discapacidad que presenta mayor nimero de personas en el
departamento, es la dificultad para moverse o caminar por si mismo, con un porcentaje de
26,5%, seguida de la sordera total con 21,1%, como también la dificultad para entender o
aprenderconl18,6%” https://www.valledelcauca.gov.co/loader.php?IServicio=Tools2&ITipo=vie
wpdf&id=28747

La cantidad de poblacion frente a la discapacidad en Colombia es incierta, ya que algunos
de ellos han sido aislados por sus hogares, desde el punto de vista médico biolégico la
discapacidad se asume por una enfermedad, trauma o0 genética, esto durante muchos afios ha

sido un tabq, es por lo cual que las cifras de discapacidad en nifios y nifias es dificil obtener



ACEPTACION FAMILIAR DE LA DISCAPACIDAD COGNITIVA DE SUS HIJOS

estadisticas razones ya mencionadas en parrafo anterior ,ya que son pocos los nifios que sus
padres trasmiten en algunas instituciones a nivel nacional como el DANE, recoge en gran
medida informacion de algunas personas, pero es dificil el acceso real de estas cifras, ya que
muchas personas no hacen el tramite de certificado discapacidad.

Método

Fenomenoldgico: lleva al investigador a identificar la esencia de las experiencias
humanas en torno a un fendmeno de acuerdo a como lo describen los participantes del estudio
(Creswell, 2003, pag. 15). Asi, la variedad de fendmenos por estudiar no tiene limites, por lo que
puede estudiarse todo tipo de emociones, experiencias, razonamientos o percepciones, es decir,
puede centrase tanto en el estudio de aspectos de la vida ordinaria como también en fendbmenos
excepcionales (Hernandez & otros, 2014).

El método fenomenoldgico es la forma mas viable de indagar, comprender, observar lo
comun que son la manifestacion de emociones como rechazo, frustracion, enojo, envidia, duelo,
en padres que vivencian situaciones como la discapacidad de un hijo (Botero, 2013, pags. 1-19).
Tipo de investigacion

Cualitativa: En esta investigacion se utilizara la metodologia cualitativo, logrando
describirse de manera flexible y abierta (Krause, 1995, pags. 3-18), para el proceso de aceptacién
de padres con nifios de aprendizaje diferente, se necesita indagar sobre las emociones comunes
de los participantes, ante el hecho de situaciones de dificil manejo como lo es, el diagnostico de
un hijo con discapacidad. La descripcidn de las historias de experiencia de vida ayudara a la
investigacion encontrar la crisis de afrontamiento, y como estos cambios de estilo de vida, en lo

familiar, social, y cultural han marcado sus vidas (Perdomo & otros, 2016, pags. 1-5).
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Esta investigacion se enfoca en los padres, ya que se observa que son ellos los
responsables del éxito del nifio, pero para lograr este objetivo, se debe entender como la
aceptacion, el afrontamiento y el poco conocimiento de la situacion llevan a los padres a cometer
errores como enfocandose en solo en las debilidades de ellos mismos sin ver las grandes
fortalezas que poseen. Cambiar esta actitud hacia el proceso que se vive, como lo es la
discapacidad, se lograria por medio de la inteligencia emocional. La teoria de Inteligencia
Multiples de Howard Gardner (1983) —posteriormente (Gardner, 1999) y la Teoria Tridrquica de
Robert J. Sternberg (1985).

Participantes. Fuentes De informacion

Por ser una investigacion cualitativa se empled una muestra no probabilistica o unidades
de andlisis que se seleccionaron de acuerdo al interés investigativo. En las muestras no
probabilisticas los investigadores seleccionan los participantes desde un juicio subjetivo; es un
método comun en las investigaciones cualitativas, entre las cuales se establece la presente
investigacion. En este caso, las familias participantes son seleccionadas a criterio del
investigador y con base en los criterios de inclusion para la investigacion, en este caso ser
familias con hijos con discapacidad cognitiva.

Participaron tres (3) grupos familiares que cumplan con los siguientes criterios de
inclusion:

Familia nuclear

Uno de los hijos debe poseer una discapacidad cognitiva.

Residir en el municipio de la Union (V)
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Instrumentos
Entrevista Semiestructurada

Para la recolecta de informacidn se empled la entrevista semiestructurada (Apéndice 2),
dirigida a padre o acudientes de los nifios o nifias con discapacidad; ademas de la
implementacion del genograma con base en la informacion de antecedentes familiares,
acomparfiada de un guidn de entrevista, para facilitar la consecucion de los datos requeridos.

La entrevista semiestructurada brinda a la investigacion la flexibilidad y la amplitud de
organizar las preguntas. Sus ventajas son de poder programarse antes de la entrevista, lo que da
tiempo al investigador para preparar y analizar las preguntas y poder guiar al entrevistado sin
cambiar las directrices de ella, logrando respuestas sobre el tema a tratar (Consumidor, 2018).

Entrevista semiestructurada: Se conoce como aquella en la que el entrevistador no sigue
estrictamente una lista de preguntas formales, permitiendo llevar un discurso mas fluido y amplio
con el entrevistado (Elizalde, 2018).

Se debe tener en cuenta que, con este tipo de entrevistas, el entrevistador debe preparar
una lista de preguntas, usandolas mas como guias; sin embargo, no necesariamente las hara todas
(Elizalde, 2018).

Uno de los beneficios de la entrevista semiestructurada, es que la guia de preguntas se
elabora con anticipacion, permitiendo que el entrevistador esté preparado. Asi mismo como la
entrevista semiestructurada es mas informal, permite a los participantes expresar libremente sus
opiniones y en sus propios términos (Elizalde, 2018). Este tipo de entrevista brinda la posibilidad
de adaptarse a los sujetos con enormes oportunidades para motivar al interlocutor, aclarar
términos, identificar ambigtiedades y reducir formalidades. (Diaz, Torruco, Martinez, & Varela,

2013).
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Para la elaboracion de la entrevista semiestructurada, se agruparon las preguntas por
categorias, las cuales son: cambios fisicos, impacto frente al diagnostico, dinamica familiar,
cambios emocionales, area social y estado actual frente a la discapacidad. Este instrumento fue
evaluado por jueces expertos.

Categorias de analisis

Cambios fisicos: son las caracteristicas mas evidentes durante el periodo de gestacion y
desarrollo, estos cambios generalmente van acompafados de cambios emocionales.

Impacto frente al diagndstico: recibir un diagnostico de discapacidad en su hijo no es
facil para los padres, dado que el hijo es la proyeccién de un ideal, y cuando éste no se cumple
genera reacciones emocionales que son decisivas en el proceso de desarrollo y atencién de su
hijo.

Dinamica familiar: la familia, se define como “la unidad relacional basica de la
sociedad”. La familia ejerce sobre cada uno de sus miembros gran influencia poderosa, puesto
que desde el nacimiento le brinda a sus miembros proteccion, el idioma, la tradicién, las
costumbres y el contexto cultural necesario para un desarrollo pleno como ser humano.

La familia puede servir como un agente organizador de la experiencia, como centro de
exploracion, desarrollo, mantenimiento y modificacion de un gran nimero de conductas y
aprendizajes para sus miembros; entre ellos los patrones de conducta. (Garibay, 2013).

Cambios emocionales: se producen en el ser humano, ya sea por situaciones especificas o
simplemente durante el desarrollo de los individuos; dichos cambios suelen ser contradictorios,
provocando posibles conflictos internos o con las personas con las que se encuentran en

constante interaccion
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Implicaciones en el area social: para Baron y Byrne (2005), el ambito social esta
conformado no solo por los amigos, sino también por la familia. Un elemento comin en todas las
relaciones cercanas, es la asociacion interpersonal en la cual dos personas influyen una en la vida
de la otra de manera consistente. Las relaciones cercanas también incluyen elementos de
compromiso (Barén & Byrne, 2005).

Psicologos sociales han reconocido la importancia de la influencia social en la vida de los
individuos, como el comportarse de manera que sea visto como aceptable o apropiado en el
grupo o sociedad. En segundo lugar, los esfuerzos para hacer que otros respondan de manera
afirmativa a las peticiones. Siguiendo con una forma de influencia social en la cual una persona
ordena a otra/s realizar alguna accién, y, el adoctrinamiento intenso, el cual incluye esfuerzos de
los grupos para reclutar nuevos miembros e inducirlos a las creencias del propio grupo. (Baron &
Byrne, 2005).

La influencia social en los individuos: esta también desarrolla en cada uno, una identidad
social, la cual comprende caracteristicas Unicas como el nombre propio o el autoconcepto y otras
caracteristicas que se comparten con los demas individuos.

Estado actual frente a la discapacidad: hace referencia a como actualmente los
miembros de la familia ven y conocen sobre la discapacidad, ademas de la forma en la que lo
manejan y sobrellevan esta situacion.

Esto se considera conveniente puesto que es importante que los miembros de la familia,
ademas de las personas encargadas del cuidado directo del nifio o nifia con discapacidad,
mantengan un buen y constante conocimiento sobre el tipo de discapacidad que tienen, los
cuidados que requiere, los posibles riesgos, el tipo de ayuda que necesitan, entre otros. Esto con

el fin de mantenerse informados y manejar de forma mas correcta la situacion.
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Genograma

Otro instrumento aplicado, es el genograma (Apeéndice 3), el cual es conocido como la
representacion grafica en forma de arbol genealdgico, de informacion basica de, al menos, tres
generaciones de una familia. En el genograma se incluye principalmente informacion sobre la
estructura familiar y las relaciones que mantienen o mantenian entre ellos. EI genograma
proporciona gran cantidad de informacion, permitiendo no solo conocer a la familia, sino generar
hipdtesis sobre la relacion en el contexto familiar (Companf, Feixa, Mufioz, & Montesano, 2012).

Un genograma es un instrumento psicologico que fue desarrollado por Murray Bowen
(1978), y que se utiliza para registrar de manera grafica y resumida, a los miembros de
una familia, las relaciones que mantienen entre ellos y los sucesos mas importantes de su
historia.

Categorias

Emociones. Consecuencias psicosociales. Duelo

Para la aplicacion de la entrevista y la recoleccion de informacidn, se tuvieron en cuenta
categorias como el conocimiento de la discapacidad, informacion acerca de la mismay
emociones, puesto que se consideran que son las areas de mayor importancia e influencia en los
individuos que asumen la discapacidad de un hijo.

Tabla 1 Categorias de la entrevista

Categoria Subcategoria Indicador
Conocimiento Discapacidad fisica: Limitacion Entrevista

de la Discapacidad: generada por la presencia de una problematica  semiestructurada
Informacién que vinculada a una disminucion o eliminacion de

describe la capacidades motoras o fisicas

sintomatologia de una

discapacidad, sus Discapacidad Sensorial:

origenes etioldgicos, Hace referencia a la existencia de

prevalencia y criterios limitaciones derivadas de deficiencias en

diagnosticos. alguno de los sentidos que permiten percibir el



ACEPTACION FAMILIAR DE LA DISCAPACIDAD COGNITIVA DE SUS HIJOS

Informacion de
la discapacidad:

Datos sobre
intervencidn y atencion
en casos de discapacidad
que atafien a los nifios
que los presentan y sus
familias.

Emociones:

Estados
afectivos que se
experimentan por las
reacciones subjetivas al
ambiente que vienen
acompafiadas de
cambios organicos-
fisiologicos y
endocrinos- de origen
innato.

medio sea externo o interno, las mas conocidas
son la discapacidad visual y la auditiva.

Discapacidad Intelectual:

Limitacion del funcionamiento
intelectual que dificulta la participacion social
o el desarrollo de la autonomia o de &mbitos
como el académico o el laboral, poseyendo un
Clinferior a 70 que interfiere en habilidades
cognitivas y en la participacién social.

Caracteristicas de la discapacidad:
Sintomatologia criterios diagnosticos.

Tratamiento para la discapacidad:

Conjunto de medios cuya finalidad es
la disminucidn o alivio de los sintomas de una
discapacidad.

Miedo:

Anticipacion de una amenaza o peligro
gue produce ansiedad, incertidumbre,
inseguridad.

Sorpresa:

Sobresalto, asombro, desconcierto. Es
muy transitoria. Puede dar una aproximacion
cognitiva para saber qué pasa.

Aversion:

Disgusto, asco, solemos alejarnos del
objeto que nos produce aversion.

Ira:

Rabia, enojo, resentimiento, furia,
irritabilidad.

Alegria:

Diversién, euforia, gratificacion,
contentos, da una sensacion de bienestar, de
seguridad.

Tristeza:

Pena, soledad, pesimismo.

Entrevista
semiestructurada

Entrevista
semiestructurada

Fuente: elaboracion propia

Procedimiento

Para la recoleccion de informacion, se tomaron como base los siguientes pasos:

1. Seidentificaron los participantes.

2. Se procedi6 a la firma del Consentimiento informado (Apéndice 1)

3. Aplicacion de los instrumentos.
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4. Analisis de resultados a partir de organizar la informacion obtenida en categorias y sub
categorias que permitieron visibilizar y dar respuesta a los objetivos planteados en el
proyecto.

5. Elaboracion del informe final y socializacion de resultados.

Linea de Investigacion

Investigacion, intervencion y cambios en contextos sistémicos. Comprender diversas

problematicas relacionadas con el desarrollo y performance de los individuos en variados
ambitos de las interacciones humanas. La orientacion es la perspectiva sistémica.

Aspectos Eticos

De acuerdo a la ley 1090 del 2006 (Cddigo deontoldgico del psicologo en Colombia) se
debe de diligenciar el respectivo consentimiento informado con los participantes en la
investigacion, haciendo énfasis en aspectos como guardar la confidencialidad de sus datos, la
libertad de participar o no en la investigacion y garantizar que no se correran riesgos ni posibles
dafos. En referencia a la ley 8430 que establece los requisitos para el desarrollo de la
investigacion en Colombia, se considera que esta investigacion es:

Investigacion Sin Riesgo: Son investigaciones donde se emplean técnicas y métodos para
recolectar las narrativas y experiencias de los participantes y que no implican ninguna
intervencion o modificacion de las variables o fendmenos estudiados, basdndose en el estudio de
historia clinicas, entrevistas y observaciones, sin que se traten aspectos sensitivos de la conducta.
Presentacion Y Analisis De Resultados

La presentacion de analisis de resultados esta planteada de acuerdo a los instrumentos
implementados para la recoleccion de informacion, siendo el genograma el primer apartado

explicativo, para luego abordar la entrevista semiestructurada por cada familia participante.
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Familia 1

Tabla 2 Informacion familia 1

Género  Edad dEscoIan_dad No. de Parentesco Eo_lad nino con Diagndstico
el acudiente hijos discapacidad
Profesional Alteracion
Femenino 32 Contadora 1 Madre 13 cromosoma
publica No. 3

Entrevista Semiestructurada

Tabla 3 Entrevista Semiestructurada Familia 1

Categoria

Descripcion

Anélisis

Cambios fisicos

¢ Como fue el
proceso de embarazo?

¢Su parto fue
natural o cesarea?

¢Los cambios
fisicos generaron algln
temor durante el
embarazo?

Impacto frente al
diagnostico

¢En qué momento
le dieron el diagnostico de
su hijo?

¢Qué opinién
tenia con referencia a las
personas con
discapacidad?

¢Cual fue la
reaccion frente al
diagndstico de su hijo?

Segln la informacion
dada por la participante 1, se
conoce que su embarazo fue
deseado, no hubo
complicaciones durante el
desarrollo del mismo, el parto
se dio de forma natural.

Con respecto a los
cambios, la participante refiere
que “nunca le importaron”

A las 12 semanas de
gestacion recibe el diagnostico
de discapacidad, hay
sugerencia medica de
suspender el embarazo, a lo
cual ellos como pareja se
niegan.

Su reaccion ante esta
noticia de discapacidad fue
“me golpeé en el bafio contra
las paredes lloré sola, “queria
estar sola”, “no queria
escuchar a nadie”

Los sentimientos
frente a la discapacidad
refieren que no tenia idea a lo

La participante
expresa que su proceso de
gestacion se dio de forma
positiva, sin complicaciones,
ademas de que fue planeada y
deseada.

Segun Simpson (1999
pag. 1-7) el ser padre de
manera planeada puede ser
una forma de apreciar la vida.
Lo anterior se puede
evidenciar en la relacione que
sostiene con su hijo y su actual
pareja, ademas de los cuidados
y la preocupacién que han
tenido con el mismo.

Segun Alfay otros
(2014), las reacciones frente al
diagnostico pueden generar
confusion y sentimientos de
tristeza basandonos los
procesos de duelo
corresponden a la etapa de
negacion (Alfa & otros, 2014
pags. 1-3). Esto corrobora la
reaccion del participante
namero 1y su actual pareja,
pues refiere que al momento
de recibir el diagnostico,
sentimiento como la tristeza,
la rabia y temor, fueron los
mas presentes. Sin embargo,
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Cambios
emocionales

¢Qué sintio en el
momento del diagnostico
de su hijo?

¢ Cual fue el
impacto que genero esta
noticia?

¢Enalgin
momento han tenido
sentimientos de culpa por
el diagndstico de su hijo?

Dinamica familiar

¢Qué ha
cambiado con la llegada
de su hijo al hogar?

¢ Observa
cambios en su entorno
familiar al darse cuenta,
de la discapacidad de su
hijo?

¢ COmMO €s su
hogar en la actualidad con
la discapacidad de su
hijo?

Implicaciones en
el area social

Siente
incomodidad si alguien

que se enfrentaba nunca se
interesd por estos temas.

Las emociones se
convirtieron en mucha tristeza,
temor, estaba irritable,
sensibilidad, senti empatia con
otros papés en la misma
situacion, la espiritualidad
incremento. Los médicos
ayudaron mucho, acudi al
psicélogo.

Dentro de nucleo
familia, nunca hubo rechazo,
se convirtid en el centro de
atencion, es el consentido por
todos, cuando se enferma hay
preocupacion de abuelos tios y
primos, es el primer miembro
de la familia con discapacidad,

Nunca me fijo en las
personas, no se si hay
sefialamiento, pero la parte
escolar fue dificil, se contrato
una nifiera para acompafiarlo a

fueron sobrellevando la
noticia y al apoyo mutuo logro
una mejor aceptacion.

Botero (2008), indica
la importancia del manejo de
las emociones para afrontar y
asumir el proceso de ese hijo
con condicion especial,
ademas de los retos que se van
a presentar.

Segun lo que refiere la
participante nimero 1, se
puede decir que el proceso de
aceptacion y manejo de
emociones, fue positiva,
puesto que no solo recibid
apoyo por parte de su familia
y pareja sentimental, sino que
ademas acudio y realizé un
proceso psicolégico. Otro
apoyo lo encontr6 en la parte
religiosa, pues se conoce que
el hecho de tener una creencia,
se convierte en un factor
protector.

La discapacidad
marca al individud y
familiares para toda la vida, la
situacién nunca podréa ser
cambiada, sin embargo, se
puede cambiar el concepto de
fatalidad, angustia. Minuchin
(2013) indica que la familia es
la base primordial para los
logros en lo social, cultural y
econdmico. Lo anterior se
confirma, puesto que se
evidencia la buena aceptacion
gue hubo por parte de la
familia, lo cual es positivo
para afrontar diversas
situaciones.

El ambiente social es
una manera importante de
incluir los nifios, sin rechazo y
sefialamiento los padres o
cuidadores deben tener una
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ajeno a la familia
pregunta ¢Qué tiene su
hijo?

¢Cuales han sido
los cambios sociales que
han generado el
diagnostico de su hijo?

¢Han sentido
algun tipo de
sefialamiento cuando
salen con su hijo?

Estado actual
frente a la discapacidad

¢Qué han
aprendido sobre la
discapacidad en nifios en
términos generales?

¢Lo aprendido de
la discapacidad ha servido
para ayudar a otras
familias que viven un
diagndstico de
discapacidad con su hijo?

¢Con todo lo
aprendido en la
actualidad, se atreve a
definir ;qué es
discapacidad?

la escuela, ahora por estado de
salud, esta con maestros en
casa

Actualmente estoy
tranquila ya que he estudiado
el caso especial de mi hijo,
viendo documentos, leyendo
mucho sobre el tema de
discapacidad, no tengo
contacto con otros padres en
estas situaciones, pero esto se
requiere de fortaleza,
constancia, de amor y de tener
mucha fe.

preparacion para no sufrir
temores al incluir sus hijos
con discapacidad, la teoria del
cognitivo social de Bandura,
muestra como diferenciar los
conceptos iniciales de
autocontrol y autodireccion
(Tejada, 2005).

A pesar de las
dificultades o situaciones
adversas que puedan afrontar
en sociedad, el apoyo familiar
es fundamental para
sobrellevarlas.

Botero (2013),
expresa que entender y hablar
del que se siente es de gran
utilidad. Compartir
experiencias, dar testimonio,
entender la discapacidad es
parte fundamental del éxito
para el nifio. Sin embargo, la
participante nimero 1, refiere
gue autbnomamente se ha
documentado y ha aprendido a
aceptar y conocer todo sobre
el tipo de discapacidad de su
hijo. Se resalta el buen apoyo
por parte de su familia.

Fuente: elaboracion propia

Esta familia se destaca por su apoyo mutuo como pareja, hogar construido a base del

matrimonio, donde refleja armonia, amor, acompafiamiento, y constante bdsqueda de aprendizaje

para apoyar a su unico hijo con discapacidad; sus fortalezas se centran en mantenerse unidos y

dejar a un lado los prejuicios de la sociedad. Los abuelos, tios, primos y otros integrantes de la

familia no se involucran en las decisiones tomadas por los padres del nifio. Existe comprension,

amor hacia el nifio, pero la estadia cercana no se refleja por vivir en diferentes ciudades. Los

logros del nifio son la busqueda incesable de ayuda médica por los padres del nifio. En la
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actualidad los padres ven la discapacidad como una experiencia y testimonio para ayudar a otras
familias que viven las mismas circunstancias.
Genograma

En el anélisis de este instrumento se encontro que la relacion de apoyo de los dos padres
para con su hijo es sélida y fusionada, especialmente con la madre. En los padres del nifio se
observa conexién de amor en todos los aspectos como pareja; se diria una relacion solida y
equilibrada, y de esta forma llegan a su hijo, el cual presenta algunas falencias que lo ubican en
su discapacidad. Esto redunda en él, sobre todo en su bienestar y cuidados.

Estos aspectos destacan a la madre como protectora y al padre como un apoyo mas
relajado, desigualdad que influye, en cierta forma, negativamente en su crianza y cuidado. El
afecto y atencion de la madre sobresalen sobre el afecto del padre, convirtiéndose en una relacion
en donde los vinculos maternos son mas fuertes; pareciera que el sobreponerse a la aceptacién de
su hijo con discapacidad solo se da a partir del apoyo como pareja, no se evidencia soporte ni
apoyo de los otros miembros de la familia, pues todos manifiestan amar al nifio, pero no dan
ningun aporte, acompafamiento y cuidados.

lustracion 1 Genograma familia 1

1940 1942 1955 1957

Fuente: elaboracion propia
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Familia 2

Informacién Familiar

Tabla 4 Informacion familia 2

Género Edad ESCOI?r'dad del No. de Parentesco E(.jad huc_) eon Diagnéstico
cuidador hijos discapacidad
Femenino 43 Bachiller 2 Madre 3 Down_ no
completo especificado
Entrevista Semiestructurada
Tabla 5 Entrevista Semiestructurada familia 2
Categoria Descripcion Analisis
Cambios Fue un embarazo de alto Fruscella (2006), indica que
fisicos riesgo, con amenaza de aborto, la discapacidad de un hijo puede ser
antes de este bebé tuve una pérdida, causante de peleas y conflictos
yo deseaba mucho otro hijo, fue un  culpandose uno al otro.
parto con cesarea, nunca tuve temor Lo anterior de evidencia en el
sobré mis cambios fisicos, solo rechazé del progenitor hacia su hijo.
pensaba en el bebé. A esto se le suma la anterior
pérdida que hubo, con el gran deseo
gue tenian de ser nuevamente padres.
Impacto Cuando me dieron el Perdomo y otros (2016),

frente al diagndstico

Cambios
emocionales

diagnostico senti mucho miedo,
tristeza, quedé en shock, no tenia ni
idea sobre la discapacidad, nunca
pensé que me tocaria vivirlaa miy
menos con mi propio hijo, el papa
del nifio al principio rechazo su
condicion, le costé mucho
aceptarlo, aun en la actualidad le
sigue dificultando entender la
discapacidad del nifio, mi marido
no tiene educacion de bachiller
completo, pienso que la
“ignorancia” de €él, hace que le
cueste , entender que es la
discapacidad.

Mis emociones se
convirtieron en temor, llanto
constante, soledad, con los dias

aclara, que la aceptacion de un hijo
con discapacidad es dificil, pero hay
gue verla con otros 0jos, para esto es
primordial la preparacion de los
padres.

Esto se corrobora con lo
referido por la participante nimero 2,
pues relata que fue un duro proceso,
tanto asi que, en la actualidad, sigue
siendo dificil entender dicha
situacion.

El duelo frente a la
discapacidad de un hijo genera temor,
angustia, las expectativas van
cambiando frente al diagnostico
inesperado, las ilusiones ya son
diferentes, se toma la discapacidad
como una enfermedad, pensando que
todo algun dia va a cambiar.

Surgieron diversas emociones
como el temor, tristeza y
culpabilidad, de cierto modo también
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Dinamica
familiar

Implicaciones
en el area social

Estado actual
frente a la
discapacidad

sentia mucho cansancio por tanta
dedicacion, comencé a culparme
por todo lo que pasaba, y senti
tristeza pensando que descuidaba
mi otro hijo, no sabia qué hacer,
con los dias ya siento que mi otro
hijo fue el gran apoyo que
necesitaba.

La familia no entendia bien
lo que pasaba, las criticas fueron
fuertes, el rechazo de mi marido
hacia el nifio fue dificil lidiar, todos
decian porgue fui tan boba de tener
otro hijo, ya que mi hijo mayor
tenia 15 afios cuando llego LE, con
los meses todo comenz6 a mejorar,
ya la familia se encarifio con mi
nifio , después llego la triste noticia
que mi nifio debia someterse a una
cirugia de corazon abierto, y la
familia sinti6 angustia de perderlo,
entonces hubo unidn familiar, y
senti que esto era una “prueba de
Dios”

Hasta ahora no he sentido
rechazo social, ya que esta muy
nifio, apenas 3afios y no ha pisado
ningun establecimiento como
guarderia, pues yo lo cuido en casa
de tiempo completo, siento que mi
hijo tiene mucha suerte donde lo
Ilevo simpatiza mucho.

Ahora que descubro que es
ser madre de un nifio con
discapacidad, les digo a todas las
madres que luchen por estos nifios,
que vale la pena ya que ellos nos
llenan de amor y paciencia, no
tengan miedo, que con la ayuda de
Dios todo se puede.

rechazo, por parte del padre, lo cual
no ha ayudado pues no cuenta con
todo su apoyo para afrontar y
sobrellevar dicha situacion.

Buenaventura y Bielsa,
(2004), plantean la importancia del
acompafiamiento de la familia. Con
base en lo anterior se puede decir que
no ha habido un buen apoyo y ayuda
por parte de los familiares mas
cercanos, ademas de rechazo por ellos
y por su progenitor. Todo esto hace
que la situacion se dificulte, no solo
para la madre, sino para el nifio, pues
no cuenta con bases solidas que
brinda el nacleo familiar.

Lo anterior puede indicar por
qué se ha dificultado el proceso de
aceptacion.

Se debe tener en cuenta que
la discapacidad afecta en todos los
ambientes como cultural, social,
religioso y econdémico, sin embargo,
el ambiente social es el mas marcado
por sefialamientos, convirtiéndose en
una barrera para el nifio.

Esto no se ha evidenciado en
el nifio, pues la participante nimero 2
indica que es ella quien se ocupada de
él permanentemente. Esto puede
verse negativamente, pues es
importante aprender a crear relaciones
con otros pares, a relacionarse y
aprender a afrontar y enfrentar
diversas situaciones.

La participante nimero 2,
refiere que actualmente conoce y
acepta la discapacidad de su hijo sin
temor ni miedo. Ha encontrado como
factor de apoyo el medio religioso, lo
cual se convierte en un factor
protector.

Fuente: elaboracion propia
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Por su parte en la Familia 2. se puede observar la falta de union, el amor de pareja no es
claro, ya que la falta de apoyo del padre con la madre genera soledad, y desamparo hacia el nifio,
este hogar se refleja rechazo del padre hacia el nifio, creando la fantasia que la discapacidad es
una enfermedad y apoyandose de ilusiones que algin dia mejorara, a pesar de estas expectativas
el padre prefiere aislarse y no involucrarse con la toma de decisiones para su hijo. Esto genera
malestar en el hogar, logrando que la madre prefiera apoyarse en su hijo mayor, ya que ella
observa que el amor de hermanos cada dia se fortalece. Los miembros de la familia como
abuelos, tios, primos son ausentes, no existe vinculo ya que viven en diferentes lugares. En la
actualidad esta familia ve la discapacidad por parte de la madre e hijo mayor sin temores para el
futuro, ya que su mayor apoyo es la fe que profesa de su religion.

Genograma

La relacién afectiva de la madre para con su hijo con discapacidad es de afecto positivo
ya que fue un hijo anhelado y planeado, debido a que el nifio naci6 con discapacidad, el rol
paterno es ausente en lo emocional, solo se limita a la ayuda econémica, asi dando paso al
hermano mayor asumir en algunos aspectos el rol de padre con el nifio. Se observa o se encuentra
negacion del padre hacia la discapacidad de su hijo. La madre dice: “si no fuera por Sebastidn no
sabria qué hacer con el nifio” dice la madre. Se evidencia que no hay aceptacion de la figura
paterna reflejado en la actitud pasiva, distante hacia su hijo. No participo en la entrevista y
dialogo en la investigacion.

El soporte emocional se centra en la madre y en su hijo de (17 afios). Mostrando un
compromiso de amor hacia su hermano de 3 afios, los demas integrantes de la familia son
ausentes en la crianza del nifio, la madre expresa su amor incondicional sin importar los

inconvenientes que esto genera con el padre del nifio.
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llustracion 2 Genograma familia 2

1944 1946

1928 - 2019

P.

5]
)

Fuente: elaboracién propia

Familia 3
Informacién Familiar

Tabla 6 Informacion familia 3

No de

Edad hijo con

Género Edad Escolaridad . Parentesco ; - Diagnostico
hijos discapacidad
. Trisomia 21 0
Femenino {'6 Pro_fegmnal 2 Madre 5 afios sindrome de
afios Psicéloga
Down
Entrevista Semiestructurada
Tabla 7 Entrevista Semiestructurada Familia 3
Categoria Descripcion Analisis
Cambios Embarazo tranquilo, no senti Las ilusiones y expectativas
fisicos ningln temor de cambios en mi frente a la llegada de un hijo generan
cuerpo, solo existia preguntas y diversas emociones y mas cuando
miedo por mi edad (40 afios) no ese nifio llega de manera inesperada.
estaba planificando la llegada de un Esto se reflejaen la
bebé era posible, fue un parto por participante nimero 3 pues surgieron
cesarea. en ella emociones de temor y miedo,
especialmente por su edad y porque
no era un embarazo planeado,
ademas de ser riesgoso.
Impacto El diagnostico lo recibi a los Hubo sentimientos

frente al diagndstico  tres meses de gestacion cuando la
ecografia aparece el pliegue nucal

muy corto y eso es un signo de un

encontrados, mucha inestabilidad
emocional, negacion y culpa. Sin
embargo, los padres se
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Cambios
emocionales

Dinamica
familiar

Implicaciones
en el area social

posible sindrome, en esa semana se
realiza una biopsia dando como
resultado Trisomia 21 o Sindrome
Down, en mi llego el temor, tristeza
y culpa, pensando en mi edad.

Senti mucho miedo mas que
por su condicion genética, era su
salud debido a que las ecografias ya
aparecian algunas anomalias sobre
todo en su corazén, cerebro y rifion,
actualmente a un hay temores a un
que su situacion de salud mejoraron
totalmente debido a las cirugias que
fueron importantes para su avance.

Unién familiar trajo nuestro
hijo al hogar, todos nos sentimos
comprometidos y sentimos que cada
dia nos da grandes ensefianzas,
pensamos que un diagndstico no es
un pronostico de vida, que cada ser
es Unico y especial y cada uno
responde de manera diferente a los
estimulos a su entorno, red de apoyo
y la familia se convierte en un
equipo interdisciplinario.

Ya no me interesa la
aprobacion de los demas, nos
interesa que el nifio se encuentre
bien, tranquilo y cdmodo, nunca
hemos sentido sefialamiento y
rechazo para él, me siento muy
orgullosa de tener un ser tan especial
en casa

documentaron sobre el tipo de
sindrome de su hijo, lo cual les
ayudo a tener un mejor
conocimiento y conocer los cuidados
y riesgos sobre el mismo.

Los cambios emocionales
existieron desde que se conocio el
diagnostico, ademas refiere que en la
actualidad adn existen, pues el temor
es constante puesto que el nifio tiene
afectados érganos importantes, a
esto se le suman las cirugias que se
le han realizo y lo riesgosas que han
sido.

Por lo anterior se puede

decir que los cambios emocionales
siempre van a existir, acompafiados
de incertidumbre y temor.

Minuchin (2013) define la
familia como base primordial para
lograr un ambiente positivo en lo
social, cultural y econémico.

Lo anterior se evidencia,

segun lo expuesto por la participante
namero 3, pues indica que existe un
gran apoyo Yy ayuda por parte de su
familia. Existe una buena relacion
con los integrantes del nicleo
familiar, le brindan buenos cuidados,
lo cual es positivo para el proceso de
afrontamiento ante el mundo y las
situaciones adversas que se puedan
presentar.

Se han preocupado por
conocer, aprender y cuidar las
necesidades basicas del nifio con
discapacidad. Indica que no han
sentido ningun tipo de rechazo por
parte de la sociedad, lo cual es
positivo para que un futuro no sienta
temor de que se relacione en
sociedad y con sus pares.

La teoria sociocultural de
Vygotsky da pautas para que este
desempefio en la sociedad sea mas
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llevadero (Guerra, 2020, pags., 1-

21)
Estado actual Nos sentimos en El proceso de aceptacion se
frente a la construccién a diario, ya que cada ha convertido en un aprendizaje, ha
discapacidad. dia es diferente siempre nos trae ayudado en la union y apoyo

sorpresa, cada logro es maravilloso,  familiar. Ademas conocer y saber
es una escuela donde se avanza no que tener un hijo con discapacidad
solo el nifio también nosotros como  no es un impedimento para seguir
familia, actualmente se logro colocar llevando una buena vida.
una fundacion con el nombre de
nuestro hijo “Fundaciéon Alain Fort”
donde ayuda varios nifios con
diferentes condiciones.
Discapacidad ya es un
término real con algunos ajustes
aplicables a cada caso, y no se puede
negar que es un trabajo doble, pero
cada esfuerzo es muy valioso para

todo el equipo que rodea ese nifio.
Fuente: elaboracion propia

La familia 3, esta constituida por los parametros del matrimonio, logrando union,
estabilidad, armonia para el hogar, la discapacidad genero expectativas de temor y angustia, pero
la unién familiar hizo que esas emociones no fueran tan marcadas para la llegada de su hijo al
hogar ya que su diagndstico fue marcado desde el embarazo. La familia es parte fundamental
para la crianza de su hijo, los abuelos, tios y primos estan comprometidos e involucrados en los
cuidados del nifio, en la actualidad la familia ve la discapacidad como una oportunidad logrando
unioén y estableciendo la fundacion en honor a su nifio, asi logrando apoyar otros hogares que
estan con diagnosticos similares de su hijo.

Genograma

Se evidencia una relacion familiar funcional, equilibrada, donde se evidencia apoyo
emocional entre los miembros de la familia generando espacios adecuados para el desarrollo
psicosocial del nifio con discapacidad. Pareciera que hay una aceptacion frente de la familia. Los
padres del nifio forman un hogar adecuado, legal constituido por un matrimonio en lo cual da

seguridad a sus hijos, esto es un gran aporte para el desarrollo psicosocial del nifio generando
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empatia en la red familiar rodedndolo de amor y compaiiia al hogar, sus hermanos mayores
muestran compromiso y acompariamiento en el desarrollo integral del menor con discapacidad.

llustracion 3 Genograma familia 3

1950 1953 - 2020 1948 - 2021 1942

H_A T
RENVLEF S m

Fuente: elaboracién propia

Discusion

La informacién recolectada para identificar el proceso de aceptacion de tres familias
frente a la discapacidad de sus hijos, indica diversas areas de anélisis; en primera instancia el
aspecto fisico indica que los embarazos en estas tres parejas no presentaron dificultades notorias,
hasta el diagnostico de una posible condicién especial del feto, lo que produjo impacto
emocional en los mismos.

En lo que respecta al diagnostico, los padres expresan que los suefios planeados, de la
Ilegada un nuevo miembro a la familia genera alegria, mas, cuando ese nifio es planeado, cuando
estos suefios son frustrados por un dictamen médico cambian las expectativas de alegria,
convirtiéndose en dolor, llanto y miedo, estos tres padres de familia compartieron sentimientos
similares, sobre el diagnostico de su hijo. No es facil asumir ser padre de un nifio “normal” a la
Ilegada de un cambio de suefios totalmente desconocido, con un nifio con necesidades diferentes.

Cambios emocionales: El apoyo de las parejas, esos lazos fuertes construidos por el

tiempo son fundamentales para la aceptacion de estos nifios con necesidades diferentes. Las
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diferentes emociones causadas por la llegada de un nifio al hogar traen alegria y expectativas en
el hogar, pero cuando esas expectativas cambian por tristeza, miedo, frustracion porque ese hijo
tan anhelado llega con unas condiciones que desconocias y que realmente no se quiere para un
hijo, esa falta de control emocional trae consecuencias graves para un hogar, donde se puede
evidenciar rechazo hacia el nifio y entrar en controversia los padres de este nifio, en algunos
casos el temor de alguno de los padres puede ser mas fuerte que el del otro causando separacion
y dolor, llevando al desamparo del nifio causando graves consecuencias al hogar.

Dinamica familiar: La familia es la base fundamental, es la red de apoyo para la crianza
de los hijos sin importar su condicién, Salvador Minuchin, habla de la importancia de la
comunicacion de la familia para la solucion de conflictos, los embarazos que se evidencia en
estos participantes son planeados y anhelados creando muchas expectativas, pero cuando llega el
diagnostico los tres hogares entrevistados coinciden en sentir mucho dolor , hay llanto y tristeza,
miedo ninguna estaba preparado para entender que es tener un hijo con discapacidad, el amor de
pareja se fortalece o puede disminuir, esos hogares construidos como familias nucleares hace que
el diagnostico sea mas llevadero y que este tipo de emociones sean mas controladas, las familias
grandes donde estan involucrados abuelos, tios, hermanos, y se acercan al hogar dando su apoyo
en el proceso de aceptacion , estos hogares se evidencia méas armonia y alegria, logrando
disminuir en algunos casos el temor, y aportando muchos logros.

Implicaciones en el area social: los hogares bien establecidos aporta las fuerzas de
enfrentar un mundo social que a veces suele ser cruel y castigador por la falsa idea de los nifios
“perfectos” los senalamientos pasan a segundo plano , llega la etapa de la aceptacion, donde se
descubre las grandes oportunidades que traen estos nifios con su sonrisa y alegria ingenua eterna,

llenado los hogares de firmezas y un verdadero significado del “amor” en la actualidad la
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discapacidad se ve como una oportunidad de valentia dando inspiracion a muchos padres
cuidadores que no importa el diagnostico, que por medio de estos nifios se puede demostrar que
no hay limites que dar es mas importante que recibir. Estos padres que participaron de esta
entrevista tienen en comun en decir que su hijo les ensefia a diario sin preguntas, la sonrisa es el
mejor pago que han recibido en sus vidas, la inspiracion de edificar un mundo mejor.

Estado actual frente a la discapacidad: los hogares entrevistados afirman vivir una
experiencia clara, llevadera, los temores nunca se acaban, siempre hay algo nuevo por descubrir
frente a la discapacidad de sus hijo, pero este temor lo califican como algo normal ya que el
dolor no se presenta como la primera vez al descubrir el diagnostico, estos hogares ven la
discapacidad como una oportunidad un aprendizaje constante, sus vidas han cambiado total
mente, las situaciones en la actualidad son llevadas con calma, y las constantes circunstancias su
éxito se logran con amor y unién de la familiar. La sociedad es parte del panorama, no tiene
importancia y no se permiten en pensar si hay rechazo.

Categoria mas afectada y comun de las tres familias entrevistadas

Cambios emocionales: se encuentra en comun en las tres familias entrevistadas el miedo,
llanto, frustracion, culpabilidad, también se pudo observar que la basqueda constante de entender
los diagnosticos de sus hijos, hizo ver la discapacidad como oportunidades logrando asi
fortalecer la union familiar, llevandolos a vencer obstaculos y dando testimonio a otras familias
gue no hay nada imposible y que se debe ser constante con los manejos médicos y siempre
aferrarse a las habilidades de los nifios para vencer las debilidades, con el paso del tiempo se
logra entender que del llanto se puede llegar a la alegria que generan estos nifios al llegar al

hogar sin importar el diagndstico.
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El control y manejo de las emociones es lo ideal para entender las adversidades de la
vida.
Conclusiones

En la sociedad de la union valle, tres familias se encuentran en este porcentaje de la
poblacién del municipio. Afectadas estas tres familias en el proceso de aversion de la
discapacidad cognitiva de sus hijos, (as), al enterarse de que el funcionamiento de esta
discapacidad cognitiva se puede mejorar con la aceptacion de la misma como un elemento
fundamental para la comprensidn de sus emociones de rechazo, aislamiento, tristeza y
culpabilidad de lo acontecido.

En la actualidad todos los profesionales del gremio reconocen en el conocimiento una
herramienta basica para la comprension del lenguaje cognitivo y de las emociones que son
derivadas de la propia facultad para aprehender.

Los padres como primeros en ser los maestros de sus propios hijos, (as) deben de tener
apoyo, ayuda en establecer lineas de experiencia dialéctica para convivir y hacer mas llevadera
su experiencia de vida como padres y madres involucrados en una sociedad moderna.

La cualidad es siempre aprender desde un terapeuta que acomparie, oriente a los padres y
madres que no comprenden los acontecimientos adversos de nuestra naturaleza humana y sus
emociones que son también una realidad objetiva de la racionalidad psicoldgica de las personas.

Estas parejas viven el diagnostico de sus hijos con las emociones mezcladas ya que no
hay preparacién para ser padres y esto puede ser una causa de separacion o union familiar.
Tenemos un campo de posibilidad para dar respuesta con aceptacion de las cualidades humanas

que se plantean los padres y madres. Lo cualitativo pertenece a nuestra cualidad de aprendizaje.
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Finalmente se puede concluir que el progreso y avance de un nifio con discapacidad esta
mediado significativamente por el control emocional de sus padres o cuidadores, quienes guian y
orientan los procesos médicos, educativos y de socializacion en que vinculan los nifios.
Recomendaciones

Los padres y madres deben tener conocimiento de la discapacidad cognitiva de sus hijos
para establecer una comunicacion adecuada y responsable de su propio entendimiento de las
emociones de aversion que influyen sobre la conducta y la experiencia de vida y expresion,
siendo la manera misma en la que aprendemos a expresarnos la norma de manifestar nuestras
emociones.

Estas tres familias también hacen parte de la sociedad del mundo asimilando como una
desgracia o frustracion personal, albergando es su pensamiento una incertidumbre, desasosiego,
impotencia, miedo, vergiienza y rechazo de su genealogia por sentirse menospreciado en cuanto
a su genetica o sefialados por su entorno social; alienando a los padres y madres hasta desarrollar
ansiedad, dolor por falta de acoplamiento de un profesional en psicologia.

El diagnostico de los hijos puede ser causa de union o separacion familiar ya que en ellos
puede prevalecer el miedo y rechazo, es importante que los que den el diagnostico sean personas
profesionales con lenguaje adecuada para una mejor comprension, asi logrando que estos
hogares permanezcan unidos.

Las herramientas del psicologo para estas familias deben ser adecuadas y tener fortaleza
en el manejo de las emociones, utilizando como clave la inteligencia emocional del psiclogo
Daniel Goleman, esta herramienta aportara enfocarse en las habilidades para asumir cambios que

llegan a los hogares.
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Las ideologias de las familias son las que llegan para fortalecer y prevalecer en el hogar
logrando oportunidades de esperanza, confianza, armonia se puede recomendar que no importe la
creencia, o religion que la familia tenga, esta seria un gran aporte para la union familiar.

La sociedad vinculo inevitable para lograr objetivos y metas, cuando esta sociedad se
convierte cruel, sefiala y castiga por algo que no se pidié como la discapacidad, genera en estos
hogares inestabilidad y malestar , y puede causar el rechazo y fracaso del nifio, ya que estos
padres optarian por aislar a sus nifios de la sociedad, se debe fortalecer la inclusion en diferentes
ambitos, como la escuela y centros de recreacion, esto aportara éxito y confianza a la familia,
donde su nifio podra ser parte de la sociedad.

Al personal que atiende la salud mental como psicélogos o psiquiatras se sugiere aportar
a padres y cuidadores de nifios con discapacidad, herramientas para el manejo de sus emociones,
al igual que fortalecer su autoestima, ya que esta se ve afectada cuando a un hogar llega un nifios
con condiciones especiales de las que no se tiene conocimiento o no se vislumbra una posible
solucidn a su circunstancia.

Es importante que las entidades de salud atiendan a los cuidadores de los nifios con
discapacidad, abordando su estado fisico y psicolégico para promover un equilibrio en su calidad
de vida.

La creacion o conformacion de grupos de apoyo en los que se pueda retroalimentar y
recibir ayuda, siendo una red de apoyo donde se puedan construir alternativas de manejo para la
discapacidad de sus hijos y brindar escucha mutua.

Recibir y/o buscar capacitacion referente a la discapacidad de sus hijos, que les permita
conocer las causas posibles de estas condiciones y a su vez alternativas de apoyo, intervencion e

incluso prevencion de problematicas consecuentes.
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Anexos
Anexo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION
PROCESO DE ACEPTACION EN TRES FAMILIAS FRENTE A LA DISCAPACIDAD
COGNITIVA DE SUS HIJOS EN EL MUNICIPIO DE LA UNION VALLE

Yo, identificado con

CC No. , en mi calidad de ciudadano de la ciudad

, teléfono , manifiesto que he sido

informado/a del estudio que la estudiante Eliana Maria Herndndez Aguirre de X semestre de la
facultad de psicologia de la Universidad Antonio Narifio sede Roldanillo, va a realizar y que
tengo conocimiento de los objetivos y fases del mismo.

Fui informado (a) y comprendo las molestias que se pueden generar en la realizacion de
estos procedimientos. Asi mismo, manifiesto haber obtenido respuesta a todos mis interrogantes
y dudas al respecto. Se me explico que no existen procedimientos diferentes a la realizacién de
un cuestionario; estoy informado que la participacion en el proyecto es libre y voluntaria y puedo
desistir de ella en cualquier momento, sin consecuencia alguna; al igual que solicitar informacién
adicional de los avances de la investigacion.

Conozco los objetivos generales y especificos del proyecto descritos a continuacion:

Obijetivo General

Conocer el proceso de aceptacion en tres familias hacia la discapacidad cognitiva de sus
hijos.

Obijetivos especificos

— Explorar la forma en que los padres se han informado sobre la discapacidad de sus hijos y

cuales pudieron haber sido los motivos.
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— Identificar en los padres los sentimientos que han generado en ellos la discapacidad de sus
hijos.

— Conocer los cambios significativos en la dinamica familiar que han generado la
discapacidad de sus hijos en sus hogares

— Determinar las estrategias utilizadas para el afrontamiento de la discapacidad de sus hijos.

También conozco que el procedimiento a realizar es una entrevista semiestructurada. Asi
mismo, entiendo que los datos aqui consignados son confidenciales y que sélo seran publicados
para efectos académicos y bajo mi expresa autorizacion como participante de la investigacion.

Acepto por lo tanto participar en el estudio mencionado.

Firma Firma

Nombre (s) Apellido (s) Nombre (s) Apellido (s) del
Participante Investigador

Huella Huella

C.C. C.C.
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Anexo 2. Entrevista Semiestructurada

Fecha de entrevista:

Lugar de entrevista:

Hora de entrevista:

Informacién Familiar

s emocionales

diagnostico de su hijo?

¢Cudles son los cambios positivos que ha traido el
diagnostico de su hijo?

¢Con quién hablas de las inquietudes que genera la
discapacidad de su hijo?

. Escolaridad | No. de Edad hijo con s
Género Edad del cuidador hijos Parentesco discapacidad Diagnadstico
CATEGORIAS PREGUNTAS RESPUESTAS
¢ Como fue el proceso de embarazo?
Cambio ¢Su parto fue natural o cesarea?
s fisicos ¢Los cambios fisicos genero algun temor durante el
embarazo?
¢En qué momento te dieron el diagndstico de tu hijo?
¢Cbémo ha sido la aceptacion del diagnostico de tu hijo?
Impacto X
frente al _(iHa bugcado ayuda, para e_n_te’?der el proceso de
diagnostico aceptacion dtle d_|scapaC|dad d_e su hi jo! N .
¢Qué piensas de la discapacidad en nifios, sin importar su
tipo de diagndstico?
¢ Qué emociones han marcado, al momento del
diagnostico de su hijo?
¢Cual fue el impacto que genero esta noticia?
Cambio ¢Cudles son los cambios negativos que ha traido el

Dinamic

¢Cual es el proceso que lleva con su hijo?

¢Qué ha cambiado con la llegada de su hijo al hogar?

¢Comao es su hogar en la actualidad con la discapacidad de
su hijo?

ciones en el area
social

a familiar ¢Qué cambios realizo en su hogar con la discapacidad de
su hijo?
¢ Observa cambios en su entorno familiar al darse cuenta,
de la discapacidad de su hijo?
Siente incomodidad si alguien ajeno a la familia,
Implica preguntan, ¢qué tiene su hijo?

¢Cual ha sido los cambios sociales que ha generado el
diagnostico de su hijo?

¢Has sufrido sefialamiento social cuando sales con su
hijo?
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Estado
actual frente a la
discapacidad

¢Qué has aprendido sobre la discapacidad en nifios en
términos generales?

¢Has avanzado en conocimiento sobre la discapacidad de
su hijo?

¢Como lleva tu familia en la actualidad la discapacidad de
su hijo?

¢CoAmo sientes la parte social en la actualidad con la
discapacidad de su hijo?

¢Cbémo te sientes actualmente con todos los procesos
vividos sobre la discapacidad de su hijo?

Fuente: elaboracién propia
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Anexo 3. Convenciones Genograma

A continuacion, se explicaran las descripciones de las algunas convenciones y simbolos
del genograma.

Sexo: el hombre se representa con un cuadrado y la mujer con circulo, debajo de estos se
escribe el nombre. Si la persona es homosexual, dentro del simbolo correspondiente, se le inserta
un tridngulo invertido. Se debe tener en cuenta que los simbolos deben de representarse en el

mismo tamafio.
1 O D

Edad: dentro del cuadrado y del circulo se coloca la edad.

Fecha de nacimiento y fecha de muerte: el afio de nacimiento va sobre los simbolos. Si
uno de los miembros ya fallecid, el afio de su muerte va seguido del afio de nacido.

1959 1969 1959-1999 1969-1999

Muerte: ese suceso se representa formando una X dentro del simbolo, ademas de puede

distinguir el tipo de muerte y la causa.

=

Matrimonio: esta union se representa, uniendo los simbolos con una linea continua.

Sobre esa linea se coloca el afio del matrimonio.
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i m 1549 |

Mo mabrirreamice

Union libre: el concubinato se representa, uniendo los simbolos con una linea

discontinua o de segmentos. Sobre esta linea se coloca el afio de la unién.
i me 190
afo concubimato
Separacién y divorcio: cuando una pareja decide separarse, se representa con una linea

en diagonal sobre la linea de la unidn y sobre esta el afio de separacion. El divorcio se representa

igual pero con dos lineas paralelas en diagonal.

Do P o &
Eil il

ano da separaciaon arvo de divarcio

Hijos: los hijos se extraen desde la linea de union de la pareja y se enumeran en orden de
nacimiento, comenzando con el mayor desde la izquierda. Los hijos se representan de diversas
formas.

L |

' A Y ; I

MATURSL ADOPTADQ MELLIZOS EEMELT ABORTO

Relaciones: el tipo de relaciones dentro de la familia, se representa en distintas lineas.

FPA Uy ==t r=cha PAUwy ==Lt rrech a.
Pe=rrer Sent it iva

Centlicti-a Cercana

il e [Fi=e=t ante=
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Estas son algunas de las representaciones mas importantes, al momento de elaborar el
genograma. Sin embargo, en este también se puede plasmar mas informacion como por ejemple,
desordenes fisicos y mentales, problemas o sospechas de abuso de sustancias, las cuales son
importantes al momento de elaborar un perfil, conocer la dindmica familiar y la relacion de sus

miembros.



