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Resumen:
El tema principal a estudiar en la siguiente tesis son las familias con hijos

discapacitados. De ellas se investiga sobre el conocimiento que poseen, la relacion y

dindmica familiar que establecen con la discapacidad y las terapias que realizan o no.

Participaron 20 madres de hijos con discapacidad de la ciudad de Pérez y
alrededores, quienes completaron una guia de entrevista semiestructurada para padres
de hijos con discapacidad. Dicha entrevista consta de cuatro items: ficha de
identificacién, con datos personales; conocimiento de la discapacidad, dinamica familiar

y dindmica comunitaria.

Cuando se indagd acerca de la informacion que habian recibido sobre la
discapacidad, la totalidad de las madres respondieron que recibieron muchos
conocimientos de diferentes profesiones, y creen que, actualmente tienen mas
informacion que antes gracias a ellos y a las experiencias vividas. A pesar de esto, casi
la totalidad de los entrevistados cree necesitar saber mas, tener mas conocimientos y
mas informacién. La mayoria de los familiares no realizan ninguna terapia, pero mas de

la mitad cree que es importante.

Las madres afirmaron, en varias oportunidades, que son ellas las encargadas del
cuidado y tratamiento de su hijo, y en la mayoria de los casos las que se encargan de
todo en la casa. Cuando se trata de actividades recreativas, un poco mas de la mitad de
los nifios y sus familiares realiza una, pero queda un porcentaje no mucho menor que
no concurre a ninguna. Del total de familias, un 70% tiene diversas salidas los fines de
semana asistiendo a eventos sociales, pero es preocupante que un 30% no tenga ninguna

actividad los fines de semana, ni concurra a eventos sociales.

Finalmente, la gran mayoria de las familias no se relacionan con asociaciones de
padres con hijos con discapacidad, pero creen Util la relacion con los mismos, aunque no

Ilegan a concretarla.

Palabras claves: FAMILIA, DISCAPACIDAD Y DINAMICA FAMILIAR.
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Introduccion:
La familia que tiene un hijo con discapacidad afronta una crisis movilizada a

partir del momento de la sospecha y posterior confirmacion del diagnostico.
(Nufiez, 2003, pag. 133) Cada familia es Unica y singular y procesara esta crisis
de diferentes modos. Tanto su intensidad, como la capacidad de superarla, varian
de una familia a otra. Muchas familias logran reacomodarse ante la situacion,
mientras que otras quedan detenidas en el camino. Estas Gltimas son las que
llegar al especialista en salud mental con alguna demanda de atencion. (Nufiez,
2003, pag. 134)

De la anterior citado por Nufiez y de las experiencias cercanas a las familias con
un hijo con discapacidad surge el interés por realizar dicha investigacion, la cual tiene
como base la de Rea Amaya (2013), en la cual se realiza un estudio para establecer los
conocimientos, la dinamica familiar y comunitaria de madres de hijos con discapacidad
que sirvieron de base para la presentacion posterior del Programa de intervencion para
mejorar el funcionamiento de familias de nifios con discapacidad. (Rea Amaya, 2014).

En el capitulo I, se focaliza sobre el concepto de familia, la historia del mismo,
los cambios y trasformaciones que sufre a través del tiempo, y se realiza una
caracterizacion sobre los tipos de familias actuales. En otro apartado de este capitulo se
describen las concepciones tedricas 0 modelos psicolégicos de familia, para puntualizar
que esta investigacion toma como base el modelo de familia como sistema. Para
finalizar el capitulo se explican los modelos y estilos parentales existentes, aunque estos

pueden darse de manera pura o combinada.

En el capitulo 1, se profundiza sobre las familias con un hijo con discapacidad,
exponiendo en principio una definicion de discapacidad y la clasificacion realizada por
la Organizacion Mundial de la Salud. Luego se desarrolla qué ocurre ante el nacimiento
de un nifio con discapacidad y las fases de duelo por la que pasan los padres ante el

momento del nacimiento y posterior al diagnéstico de la discapacidad.

El capitulo 111 se centra en la calidad de vida y su relacion con la familia, se dan
varias definiciones sobre la calidad de vida y sus dimensiones. También se nombran los

factores ambientales que colaboran con la calidad de vida.

En el capitulo 1V, se describe el concepto de dinamica familiar y se desarrollan
los cambios en la dinamica familiar con un hijo con discapacidad. También se menciona

la importancia de la terapia familiar y el encuentro con grupos de pares.



Finalmente se realiza el analisis de las entrevistas, dando a conocer sus

resultados y la conclusién de los mismos en relacion al marco tedrico.



Estado del arte:
Variadas son las investigaciones que se han realizado y tienen puntos en comin

con la que aqui se presenta.

Rea Amaya (2014) en su investigacion se plantea como objetivo establecer los
conocimientos, la dinamica familiar y comunitaria de madres de hijos con discapacidad
que sirvan de base para la instrumentacién de programas de intervencion. Las madres
reportaron que no recibieron preparacion de como tratar a sus hijos; sin embargo, ellas
consideran la importancia de adquirir conocimientos especializados para entender y
tratar al menor. Las madres que no tienen los conocimientos necesarios sobre la
discapacidad de su hijo no son capaces de entender ni aceptar la condicién del nifio,
conllevando a la negacién del problema, inconformidad, culpa y depresion. Se observd
en el estudio que una adecuada preparacion de la madre después del nacimiento de su
hijo, acerca de la discapacidad, puede proveer una mejor interaccion y funcionamiento
de estas familias.

Andrade, L; Benito, J y Verdugo, A. (2008) evaluaron la calidad de vida en
familias de nifios y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia. Se
encontrd que el factor en que las familias manifestaban mayor insatisfaccion era el de
Apoyo a la persona con discapacidad y el apoyo para conseguir beneficios del Gobierno
y de entidades locales para el miembro de la familia con discapacidad.

Peralta, F., y Arellano, A. (2010) plantean en su trabajo la necesidad de
promover enfoques de intervencién centrados en la familia cuya meta sea la mejora de
la calidad de vida familiar, la capacitacion de todos los miembros y el desarrollo de sus
habilidades de autodeterminacion. Los padres de este estudio consideran que la vivencia
de la discapacidad ha supuesto retos, preocupaciones acerca del futuro de sus hijos y
cierta carga adicional, pero también un enriquecimiento personal y familiar. Se destacan
como factores clave para lograr la calidad de vida familiar: las relaciones colaborativas
entre profesionales y padres, la identificacion de las fortalezas familiares, o el desarrollo
de la percepcion de control y de las habilidades de autodeterminacion de los padres. Se
presentan algunas propuestas acerca de como apoyar a las familias en la consecucién de
estas metas. La falta de competencias de las familias para responder a algunas
necesidades de sus hijos requiere la puesta en marcha de planes de intervencion
centrados en la familia que contribuyan a aumentar la autodeterminacion de todos sus

miembros.



MARCO TEORICO




CAPITULO I: LA FAMILIA.
Muchos son los cambios que sufrié el concepto de familia a través del tiempo.

La situacion actual nos hace pensar en la familia como algo dinamico, cambiante, que
puede adoptar multiples formas y que esta relacionada a la época, a la cultura, a la

sociedad. Hoy podemaos partir del concepto, citado por Nufiez (2015):

La familia es el entorno donde por excelencia se debe dar el desarrollo integral
de las personas, especialmente de los nifios. Pero la familia es mucho mas que
cuidado y apoyo mutuo; es el espacio donde realizamos nuestras méas profundas
experiencias humanas. Los mas profundos sentimientos tienen su fuente en la

familia; lo mejor y lo peor tienen lugar en ella. (Pag. 22)

La familia tiene en si, el potencial para enfermar, o para curar. Es decir, puede
actuar como sostén, brindando amor, apoyo, contencidon, compasion, felicidad,
crecimiento y desarrollo integral de sus miembros. Por el contrario puede ser fuente de
miedo, inseguridad, infelicidad, odio, dolor profundo, y hasta ser un entorno peligroso
para la salud mental y/o fisica de quienes forman parte de ella. Como institucién social,
debe cumplir varias funciones, como la de satisfacer las necesidades biologicas,
psicoldgicas y sociales de sus miembros. Esta trama vincular es la matriz de la
constitucién psiquica del individuo, de su nacimiento como sujeto, y donde adquiere

progresivamente su identidad. (Nfiez, 2015)

Historia-Concepto:
Delimitar el concepto, resulta muy dificil, ya que ha sido tomado por multiples

areas, como el derecho, la psicologia, la sociologia, quienes lo han ido modificando con

el transcurso de los anos.

Familia viene del latin famulus, que significa sirviente, esclavo. El significado
etimoldgico de familia es un conjunto de esclavos y criados que sirven al sefior. Segun
Nufiez (2015), este concepto tiene sus origenes en la estructura original romana y en la
que es resaltada la figura paterna. Asi el padre era el Sefior, el amo de la casa. También
hay raices del concepto en la religién cristiana, la familia bajo el poder de un padre
supremo. Esto ocurrio hasta el siglo XVII, en donde se consideraba que la autoridad del
padre era como la de un rey sobre sus subditos. Era el encargado de administrar,
controlar y distribuir todos los bienes de la familia. Tanto los hijos como la mujer

debian someterse a la autoridad del padre; a través del respeto, veneracion, obediencia.



En el siglo XVIII aparece la concepcion de fraternidad, y deja de lado la
paternidad. Hay un rechazo a la monarquia familiar, ya no son mas los padres los

fundadores de la sociedad, sino la sociedad como fundadora de la familia.

Desde el siglo XVIII hasta nuestro dias se han dado una serie de
transformaciones en la organizacion familiar, siempre teniendo en cuenta que no es una
entidad estéatica, si no un continuo proceso de cambio. Se ha producido un quiebre del
modelo familiar: padre, madre e hijos, todos viviendo bajo el mismo techo y con la

proteccion patriarcal, para pasar a muchas y diferentes formas de organizacion humana

Nufez (2015) menciona algunas de las transformaciones que tienen que ver con

la familia y que influyen fuertemente en la actualidad.

Una de esas transformaciones hace referencia a la iniciacion mas temprana de las
relaciones sexuales, hay menos compromiso social y personal, se deja de lado la
insercién laboral, la finalizacién de los estudios y la estabilidad econémica, hay mas
uniones transitorias entre personas y mas tolerancia a relaciones sexuales
extramatrimoniales que conlleva a la infidelidad. Se agrega a esto la disminucién del
ndmero de hijos por diferentes razones: econdmico, de realizacion personal, etc.
También han cambiado las relaciones entre los familiares, que se ha vuelto mas

estrechas y exclusivas con mas dependencia

Otra transformacion tiene que ver con el lugar que ocupa la mujer en el mundo
de hoy, transformandose muchas veces en la jefa de hogar, lo que provoca un cambio en
la distribucion de tareas. Esto, sumado al aumento de la participacion laboral de la
mujer fuera del hogar produce cambios en la crianza, el nifio ya no tiene un objeto de
apego primario, sino dos. Aparece también la lucha de poder entre géneros en el area
doméstica, la mujer sobrecargada de responsabilidad lucha por la reivindicacion

femenina.

La pérdida de la autoridad paterna y aumento de poder de los hijos sobre los
padres, crea una mayor desproteccion de los hijos y dificultades de los padres en la
puesta de limites. Se genera cierto debilitamiento del lazo familiar y disminuye el peso

de los mandatos transgeneracionales. (Nufiez, 2015)

La viudez deja de ser la forma mas frecuente de ruptura de parejas y pasa a ser la
separacion o divorcio. En la actualidad hay un aumento del nimero de divorcios, y con
ello la aparicion de familias monoparentales, ensambladas o reconstituidas que generan
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nuevas complejidades vinculares: un vinculo entre medios hermanos, el vinculo del

hombre o mujer con los hijos del matrimonio anterior.

Otras transformaciones se relacionan con la procreacion en base a técnicas
reproductivas: hombres y mujeres que sin pareja estable adoptan hijos, y parejas

homosexuales que adoptan hijos.

La extension de la moratoria adolescente, mayor dependencia econdémica y
permanencia con la familia de origen como consecuencia del aumento de los niveles de

escolaridad de los hijos.

Hay una gran influencia de los medios de comunicacion sobre las familias,
sumado a un fuerte impacto de los valores de la sociedad globalizada sobre la familia
(mercantilismo, pragmatismo, individualismo, etc) Efectos devastadores de Ila
incertidumbre, la inseguridad, la desproteccién, y la falta de sostén ante la rapida
disolucion del Estado. Finalmente la autora menciona un gran aumento de la violencia

intrafamiliar.

Nufiez (2015), también describe algunas situaciones que se dan particularmente
en Argentina y que afectan a la familia: La dictadura militar y el efecto del terrorismo
de estado: muchas familias quedaron desorganizadas, con muertos y desaparecidos entre
sus miembros. La recesion y el desempleo en la década de los 70, afectaron a gran
cantidad de familias. La exclusion de las figuras paternas de la vida laboral:
desocupados que quedan en el lugar de no servir y afectan el psiquismo familiar. La
aparicion de hogares desmembrados a consecuencia de los viajes de los hijos a otros
sitios en busca de mejores calidades de vida. Finalmente las dificultades de

comunicacidn entre los miembros, debido a los tiempos de trabajos y actividades.

Estos cambios acontecidos a nivel del grupo familiar no constituyen patologias
sino marcas ineludibles de la historia. Se han perdido la idea de familia como
una unidad o totalidad inamovible. Hoy estan surgiendo formas de transicion
entre esta familia y nuevas configuraciones de destino aun incierto. (Nunez,
2015, pag. 48)
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Tipos de familias:

En la actualidad, la estructura de la familia ha cambiado, reconociendo diversos

tipos de familia descriptos en un trabajo realizado por Landazuri (2015):

Por un lado, aparece la familia de padres separados, en donde los padres, que en
algin momento habian formado pareja, ya no y no quieren vivir juntos, pero cumplen
con el rol de padre y madre ante sus hijos. En esta situacion hay una negacion a la

relacion de pareja pero no a su paternidad ni maternidad, haciéndose cargo del hijo.

Por otro lado se describe la familia de madre soltera, la madre desde el comienzo
asume sola la responsabilidad y crianza de sus hijos. Generalmente se da en mujeres, ya
que el hombre se aleja sin reconocer su paternidad. Dentro de esta clasificacion y con
caracteristicas similares, esta la familia monoparental, que se conforma por uno de los
padres y se da porque: los padres se han divorciado, y los hijos viven con uno de ellos,
por un embarazo precoz, donde se configura otro tipo de familia (madre soltera) y por el

fallecimiento de uno de los cdnyuges.

Se da también la familia extensa o consanguinea, que esta constituida por méas de
una unidad nuclear, abarca més de dos generaciones y esta4 basada en los vinculos de
sangre de muchas personas que incluye padres, nifios, abuelos, tios, todos conviven y se

relacionan con la crianza del nifio.

Otro tipo de familia, la familia nuclear, es la originada en el matrimonio
heterosexual, que tradicionalmente es la familia basica, de matrimonio entre un hombre

y una mujer.

Finalmente, aparece, la familia homoparental. De acuerdo a la legislacion de
cada pais se reconoce el matrimonio entre personas del mismo género. Es decir, una

familia constituida por progenitores homosexuales.

Concepciones tedricas/modelos psicologicos de familia

Muchas son las teorias y concepciones que se han ocupado de estudiar a la
familia, aqui se nombraran algunos para luego enfocar el analisis en la Familia como

Sistema.
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Segun Haley, (1981), la teoria evolutiva plantea que la familia pasa por crisis
normativas y crisis paranormativas provocadas por eventos producidos en el
macrocontexto o por situaciones no previsibles como las enfermedades, las separaciones

y la muerte a destiempo.

La teoria estructural desarrollada por Minuchin (1998), aporta los conceptos de
limites o fronteras familiares internas, las cuales son identificables por las distintas
reglas de conducta aplicables a los diferentes subsistemas familiares. Los limites entre
los subsistemas varian en cuanto a su permeabilidad, y pueden ser difusos, rigidos o

claros: estos tltimos son los que definirian una adaptacion funcional.

La teoria de campo enunciada por Lewin (1951) ha tenido también importante
repercusion en el ambito de la familia, al servir de punto de partida a la Psicologia
ecologica. En su teoria se advierte la necesidad de superar el estudio del individuo
aislado, al margen de su entorno. La persona y su entorno han de entenderse como una

constelacion de variables interdependientes, cuya totalidad constituye un campo.

Otros aportes significativos también para los estudios sobre la familia, son los de
la escuela de Psicologia Social de Pichén — Riviere y los del constructivismo y el

construccionismo social.

Pichdn — Riviere (1985) destaca los elementos ideoldgicos e idiosincraticos de
los grupos humanos que los distinguen del resto de los sistemas y que, por tanto,
muchas de sus regularidades adquieren especificidades histéricas que no pueden ser
vistas de manera global. En este sentido subraya conceptos clave como el de adaptacion
activa a la realidad versus adaptabilidad (término usado por lo sistémico) y el de
enfermo mental como emergente del funcionamiento de un grupo familiar y
denunciante de la situacion social. La concepcidn operativa del grupo familiar de esta
teoria, permite analizar mdltiples variables de dicha organizacion social: la vida
cotidiana, andlisis de las ideologias en funcidn de su clase social, relaciones de poder en

la familia, relacion de los integrantes familiares con el poder.

El constructivismo, surge en los afios 80 del pasado siglo. EI constructivismo es
el reconocimiento de que no hay una verdad ni un Unico si mismo, ni un ser o hacer
familia; sino muchas historias y versiones de si y del grupo de referencia. EI mundo se
ve a través de los lentes de una sucesion de historias, que no son Unicamente los lentes

personales, sino los de género, clase y cultura a la que pertenecemos.
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El estudio psicoldgico de la familia presenta un conjunto de complejidades y
problemas cuyas soluciones y respuestas han de alcanzarse en el camino de la
investigacion cientifica y la reflexion tedrica. La Psicologia Marxista, si bien no
resuelve todas estas interrogantes a partir de una comprension materialista dialéctica de
los procesos de desarrollo de la actividad, la psiquis y la personalidad del ser humano,
integra un sistema de principios y categorias basicos que permite analizar e interpretar
las particularidades de la familia, de su funcionamiento, desarrollo e interacciones en la
sociedad. (Sherzer A, 1994)

Otro aporte fundamental a esta ciencia le corresponde a Vygotsky (1987),
creador de la teoria histérico-cultural del desarrollo psiquico que destaca su
determinacion socio historica; en este sentido sefiala que la cultura es el producto de la
vida social y de la actividad social del hombre y por ello el planteo mismo del problema
del desarrollo cultural del comportamiento nos conduce directamente al plano social del
desarrollo. Este analisis pone de manifiesto que el ambiente familiar es de considerable
importancia, porque en él se sitian muchos episodios de interaccion, de educacion
interactiva a través de los cuales la familia va proporcionando andamiajes al desarrollo

infantil y dando contenido a su evolucion.

Segin Baeza (2006), desde la perspectiva sistémica, entendemos las
interacciones familiares bajo el angulo de estabilidad y cambio. La familia es un campo
privilegiado de observacion e investigacion de la interaccion humana y social. Se
considera sistema, no como la sumatoria de las personas que la componen, sino como
un sistema abierto que tiene multiples intercambios con otros sistemas y con el contexto
amplio en que se inserta; es decir que recibe y acusa impactos sociales, politicos,

econdmicos, culturales, religiosos, etc.

En esta investigacion se toma como punto de partida la Familia desde esta

perspectiva sistémica

La familia como sistema:
De acuerdo a lo planteado por Baeza (2014) se entiende a la familia como un

sistema, se la observa de una forma particular, forma que brinda una mirada relacional
sobre la realidad, facilitando la comprension de fendmenos humanos complejos. El

pensamiento sistémico permite hacer conexiones y formular ideas integrales acerca de
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lo que pasa entre las personas, generando asi la posibilidad de producir ideas y

herramientas para promover cambios efectivos.

La perspectiva eco-sistémica que se sostiene, parte de la idea que existen
variadas influencias entre el ambiente y el comportamiento; y que las précticas al
ensefar, evaluar, intervenir o pronosticar, implican considerar sistematicamente los
procesos a través de los cuales los ambientes afectan el curso del desarrollo y los
aprendizajes. Esos ambientes son explicados por la autora, llamandolos micro, meso,

eEX0yYy macrosistema.

El micro-sistema es el nivel mas inmediato y cercano, generalmente la familia.
El meso-sistema abarca las mutuas relaciones que se dan entre dos 0 mas entornos en
los que las personas se desarrollan y participan activamente, como por ejemplo la
escuela, el club. Al exosistema lo conforman contextos mas amplios, que no incluyen
necesariamente a la persona como sujeto activo, puede ser el barrio, la iglesia.
Finalmente el macro-sistema, esta configurado por la cultura y la subcultura en la que se

desenvuelve la persona y cada uno de los individuos de la sociedad. (Baeza, 2014)

Dentro de esta investigacion se prestara atencion a los bordes o relacién entre los
sistemas ante descriptos, teniendo como eje la familia, grupo humano prioritario, en la
que confluyen un conjunto de relaciones, vivencias e interacciones personales de dificil
cuantificacion, y constituye uno de los nucleos sociales que ejerce una poderosa

influencia sobre la persona a lo largo de toda la vida.

Modelos familiares.
Segun Baeza (2014) aunque no existen modelos familiares puros y suelen darse

combinaciones de unos con otros, se piensa que, como toda clasificacion, sirve para
dirigir la observacion, ampliar el analisis y sobre todo evaluar las consecuencias de

algunos aspectos sobre otros. La autora propone los siguientes modelos:

El modelo hiper-protector: La familia se caracteriza por ser cerrada y muy
protectora. Los padres suelen ponerse en el lugar de los hijos considerandolos débiles,
intentando evitarles toda dificultad o frustracion, o directamente haciendo las cosas por
ellos. El adulto hace intervenciones inmediatas, se anticipa ente la minima dificultad

que pueda surgir, le resuelven problemas. Los nifios se ubican en un lugar de
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incapacidad, no asumen riesgos, ni responsabilidades, no aprenden a cuidarse ni

enfrentar desafios.

El modelo democratico-permisivo: En este modelo, aparece la amistad entre
padres e hijos, se pierden las jerarquias y la autoridad. Todo es consensuado para
obtener armonia familiar, sin problemas creyendo que todos los miembros tienen los
mismos derechos. El hijo es un par/igual desde edades precoces, lo que provoca que
muchas veces se conviertan en dominantes, consiguiendo todos sus caprichos y deseos.

Las familias no tienen reglas firmes, ni sanciones.

El modelo sacrificante, centra su vision del mundo en el sacrificio de uno o mas
miembros para proteger otros. Aqui, el mito que sostiene estas conductas es que los
padres deben sacrificarse por los hijos, dejar de hacer cosas por si mismos, dejar de lado
el placer ya que asi no aparecera ninguna desgracia. Los padres tienen la expectativa de
que los hijos los recompensaran, por todo lo que hacen por ellos. Todos los recursos de
la familia estan a disposicion de los hijos, a fin de que tengan posibilidad de destacarse.

Los hijos hiperprotegidos de esta modalidad saben poco de frustraciones y de rechazos.

El modelo intermitente se observa cuando la relacién entre adultos y jovenes
cambia continuamente, es cadtica, con ambivalencias continuas. Aparece la duda y la
inseguridad, ya que los mensajes son confusos y cambiantes. No hay reglas fijas o

continuas, ni referentes, es por eso que abunda la inseguridad.

El modelo delegante se lo asocia con una pareja recién formada que no logra ser
auténoma, sino que se inserta en un contexto de relaciones familiares en la familia de
origen de uno de los dos conyuges. Cada hijo se encuentra con varios padres/madres,
que a veces compiten entre si para satisfacer sus demandas. Los mensajes y la
comunicacion son confusos. Los padres no actlan como verdaderos padres de sus hijos,

sino algo mas cercano a hermanos mayores, que piden a veces, su apoyo cémplice.

El modelo autoritario es un modelo relacional en el cual uno de los padres o
ambos ejercen el poder sobre los hijos. La jerarquia o autoridad es generalmente puesta
sobre la figura del padre, con la mujer en una posicion inferior y los hijos con poca o
ninguna voz. Suele existir una sobreexistencia en lo académico y en la adquisicion de

las habilidades y competencias con las que obtener éxitos personales.

Finalmente el modelo transnacional nos habla de una modo de relacionarse
caracteristico del mundo globalizado, que tiene que ver con los inmigrantes. Se dan
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conexiones multiples con diversos paises, suelen apareces varios idiomas y culturas
diversas. Los lazos y contactos familiares se mantienen, aunque la usencia de
proximidad fisica y de convivencia diaria debiliten los lazos emocionales

caracteristicos.

La autora también detalla los estilos parentales, los cuales brinda una tipificacion
de roles de adultos/padres frente a un limite. Estos diversos roles nos hablan de la
tolerancia de los padres frente a la situacion de poner limites o de ser permisivos. Los
describe como: El estilo de padre sobreviviente, el cual genera alta permisividad y
tolerancia frente a limites o reglas en general. Esta sobrepasado por la situacion que
debe enfrentar y adopta una actitud pasiva, indiferente. El estilo complice, solo aporta
alta y activa permisividad. Es un padre adolescente, compinche y a veces compite con
sus hijos. Hay falta de limites y excesiva flexibilidad en el sistema familiar. El estilo
comodo es permisivo, desde una actitud pasiva hace como que no sabe, no se involucra
para no crearse problemas. El estilo resignado expresa un discurso contrario a la idea de
permisividad, pero en los resultados deja hacer y considera que no esta en sus manos la
solucion. El estilo contenedor se ubica en un punto medio del espacio de permisividad,
buscando cumplir una instancia de equilibrio. Se acerca al imaginario juvenil ideal,
cumple el rol mediador de paso al mundo del adulto. Manifiesta un pensamiento critico
y, aunque valora el didlogo, en este sistema se respetan los espacios de jerarquia,
autoridad, y pautas claras. Los limites actian como proteccién, contencion y cuidado.
Por ultimo el estilo encapsulador, es el de menor permisividad y a su vez el grado de

mayor prohibicién, con la idea de preservar a los hijos de los riesgos del mundo.

Las modelos familiares y estilos parentales antes caracterizados, sirven para
ampliar la mirada sobre las diversas familiar y poder partir de alli con el trabajo que se

quiera realizar, ya sea terapeutico grupal o individual.
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CAPITULO 1l: FAMILIAS DE HIJOS CON DISCAPACIDAD.

Discapacidad:

Desde aqui se focalizara la atencion en las familias de hijos con discapacidad,
los conocimientos que las mismas poseen, su dinamica familiar y las ayudas
terapéuticas que reciben. Se parte aceptando el concepto de discapacidad propuesto por
la Organizacion Mundial de la Salud en El informe mundial sobre la discapacidad
(OMS, 2011):

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones
de la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son
problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la
actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacion son problemas para participar en situaciones vitales. Por
consiguiente, la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas

de la sociedad en la que vive. (Pag. 7)

Segln la OMS, (2011), la discapacidad es muy diversa, desde el punto de vista

médico puede clasificarse en cinco categorias:

1. Discapacidad motriz o fisica. Por ejemplo, secuelas de afecciones de
6rganos o sistemas del cuerpo producto de paraplejia, cuadriplejia,

amputaciones de extremidades, poliomielitis, artritis;

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

Asperger, Alzheimer;

3. Discapacidad mental. Alteraciones bioquimicas que limitan el
pensamiento, el humor, los sentimientos, asi como el comportamiento
con los demaés. Por ejemplo, trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno

obsesivo-compulsivo, depresion mayor, trastorno dual;

4. Discapacidad sensorial. Limitaciones en la funcion de la percepcion de

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

sonidos); y

5. Discapacidad multiple. Es la presencia de dos o mé&s discapacidades

sensorial, intelectual, mental y/o motriz o fisica.

Mas alla del tipo de discapacidad, Arenaza (2012) sostiene que la discapacidad
se funda en un problema de salud o deficiencia, pero que se construye en interaccién
con el ambiente o entorno. Por eso se debe reconocer que la discapacidad es un asunto o

problema social y no meramente individual.

El nacimiento de un nifio con discapacidad
Cuando aparece una sospecha sobre el nacimiento de un hijo con discapacidad,

en la familia se produce una crisis, crisis que movilizara a toda la familia, la cual pasara

por diferentes estados. (Nufiez, 2003)

Nufiez (2015) habla de crisis, como un momento clave, critico en el que el
desarrollo debe darse de una u otra manera, como un peligro o una oportunidad. Es
decir, es una situacion peligrosa que puede proporcionar la oportunidad de crecimiento.
Cuando crisis sucede a nivel familiar, esta se desequilibra, altera, desorganiza,

generando efectos que pueden ser negativos o positivos.

Hay tres tipos de crisis: evolutivas o de desarrollo y accidentales. Las primeras
tienen que ver con el pasaje de una etapa del ciclo vital familiar a otra; por ejemplo,
pasar de ser solteros a constituir un matrimonio. Las accidentales se caracterizan porque
se dan ante un hecho inesperado que ocurre en cualquier momento. Son repentinas,
imprevistas como por ejemplo una enfermedad, una muerte, el derrumbe econémico de
una familia. (Nudfez, 2015)

“Podriamos encuadrar dentro de las crisis accidentales familiares a aquellas que

se desencadenan a partir de la conformacion del diagnéstico de la discapacidad del hijo”
(NUfiez, 2015,péag. 42).

Todo momento de crisis trae consigo situaciones de perdida, por consiguiente

implica la necesidad de elaboracion de duelos. La familia con un hijo con discapacidad
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pasa por momentos de cambio de su ciclo vital con mayor carga de estrés desde el
momento del diagnostico, la escolarizacion, la adolescencia, el transito a la vida adulta,
el acceso al mundo del trabajo, etc. Por lo que, requiere una mayor orientacion,
informacidn y apoyo en estas etapas de transicion. El ciclo vital familiar, con todas las
crisis que se suceden en él va a traer aparejado vicisitudes de los vinculos
intersubjetivos entre los miembros del grupo familiar. La elaboracion de las crisis que se
suceden en este devenir familiar va a significar un crecimiento, y desarrollo en todos los
integrantes de la familia. Si por el contrario hay tropiezos, y dificultades en su
enfrentamiento, puede implicar estancamiento en el ciclo vital, o el surgimiento de una
enfermedad familiar o de alguno de sus miembros, tanto fisico como mental. (NUfiez,
2015)

Esta crisis, sobre el nacimiento de un hijo con discapacidad, pasa por las 4 fases

de duelo planteadas por Bowlby (1976):

La primera fase, llamada de embotamiento: En esta etapa puede haber
momentos de tristeza o ira muy intensos. La persona en duelo puede llegar a sentirse
agobiado, tenso y temeroso e incluso incapaz de aceptar la realidad, en estado de shock,
aturdimiento y confusion. Aproximadamente, este periodo del proceso del duelo, s6lo

tiene una duracion de unos cuantos dias o incluso un par de horas.

En la segunda fase se produce el anhelo y busqueda de la figura perdida: En esta
etapa la persona en duelo regresa a buscar a la persona perdida y guarda la esperanza de
que todo regresara a ser como antes, pero pronto se da cuenta de que su bdsqueda es
inatil. Es aqui cuando llegan los momentos de anhelo y llanto. La persona en duelo
sufre de ansiedad, insomnio y pensamientos obsesivos sobre el ser querido. Se comienza
a percibir la realidad, aunque hay intentos de revertir lo irreversible, por ejemplo la
busqueda del médico que diga que el diagnostico esta equivocado, visitas a curanderos,

etc.

La tercera es la fase de desorganizacion y desesperanza: La persona en duelo
comienza a realizar un profundo anélisis de cdmo y por qué se produjo la pérdida.
Aparece el sentimiento que ya nada puede hacerse, se cae en depresion, angustia que

trae como consecuencia una desorganizacion de la accion.

Por Gltimo, la fase de Reorganizacion,la persona llega a aceptar que la pérdida es

permanente y poco a poco, comprendiendo que ha cambiado, retomara su vida. Es en
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esta fase cuando aparecen las intenciones de reponerse y afrontar su nueva realidad.
Segun Ndfez (2015) en esta fase, la familia va logrando incorporar al nifio a la vida del
grupo, redistribuyen roles y funciones familiares, teniendo en cuenta los cuidados
especiales del nifio discapacitado en cuanto a cuidados fisicos, traslados a los servicios

donde reciba tratamientos, la provision de dinero, la puesta de limites, etc.

La familia es el nicho fundamental que debe velar por la integridad estructural y
la seguridad emocional de su descendencia. Es asi que encontramos en ella los
principales obstaculos para construir una condicion de sujeto socialmente adecuada,
pero también los primordiales afectos y formas de solucién a estos y a otros problemas
que se nos presentan en la vida. Es asi que es importante tener en cuenta que las familias
exitosas en este campo son aquellas capaces de atender no a la discapacidad de su
miembro sino las posibilidades de construir sujetos tan autbnomos como les sea posible;
que cuenten socialmente y que, siendo parte de una familia inclusiva, hagan valer su

condicion de sujetos en una comunidad igualmente inclusiva. (Melendez, 2002)

Por lo tanto, proponer apoyos oportunos, pertinentes y sostenibles para el sujeto
con discapacidad, es un campo de accién para el que todos los miembros deben
prepararse adecuadamente con el fin de promover la mejor autodeterminacion posible.
Esta definira las mejores relaciones, desempefios, aprendizajes y condiciones de vida

futura que el sujeto pueda constituir para si. (Melendez, 2002)
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CAPITULO 111: CALIDAD DE VIDA.

En la familia, interviene la calidad de vida que se da, 0 no en su seno, y es
fundamental para el desarrollo integro de los sujetos que la conforman. La calidad de
vida, se define como las condiciones de vida deseadas por una persona en relacion con
ocho necesidades fundamentales que representan el ndcleo de las dimensiones de la vida
de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos.
(Schalock, 1996)

A esa definicion, la complementa Verdugo (2001) indicando que la calidad de
vida se entiende desde una perspectiva de la teoria de sistemas, de manera que los
indicadores de calidad de vida de cada una de las dimensiones citadas por Schalock
puedan referirse al microsistema (los ambientes sociales inmediatos), meso
sistema(vecindario, comunidad y organizaciones que afectan al individuo), y
macrosistema (patrones sociopoliticos y culturales generales) Y se plantea como una

perspectiva metodoldgica plural con la aplicacion de metodologias cuantitativa.

Cada familia al constituirse con individuos Unicos que establecen sus propias
dinamicas formas de interaccion, construye un sistema particular. Por eso mismo, cada
familia, es Unica. No obstante, cada grupo se ve afectado y conjuntado
significativamente con otros grupos familiares por las condiciones propias de la cultura
de pertenencia. En el caso de las familiar con miembros con discapacidad, se identifica
ademas otro elemento comdn: las limitaciones presentes generan angustia ante la
imposibilidad de proveer a ese miembro los recursos necesarios para que puede alcanzar
la autodeterminacidn antes de que se produzca la pérdida de los sustentadores iniciales.
(Meléndez, 2002)

Calidad de vida familiar.
Se sabe que el nacimiento de un hijo discapacitado en una familia crea

desequilibrios, cambios, y un gran impacto, afectando la calidad de vida familiar. Es
importante abordar este concepto, ya que las necesidades que tengan dichas familias
contribuyen a esa calidad y es, esa calidad la que permitird un buen desarrollo personal

de todos sus miembros.
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Arenaza, (2012) hace hincapié en las definiciones de Schalock y Verdugo,
quienes hablan sobre el concepto de calidad de vida como multidimensional e
influenciado por factores ambientales, personales y sus interrelaciones; tienen los
mimos componentes para todas las personas: subjetivos y objetivos. La calidad de vida
segun Sharlock se fomenta mediante la autodeterminacion, los recursos, el objetivo vital
y un sentido de pertenencia. Las dimensiones basicas de la calidad de vida son el
conjunto de factores que conforman el bienestar personal. Esas dimensiones son el
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,

bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos.

Turnbull (2003) define la calidad de vida familiar como; el grado en el que se
colman las necesidades de los miembros de la familia, el grado en el que disfrutan de

tiempo juntos, y el grado en el que pueden hacer cosas que son importantes para ellos.

Dimensiones de la calidad de vida familiar.
Segun Turnbull (2013) las dimensiones son dos:

a) Dimensiones con una orientacién individual: las cuales representan las formas
idiosincraticas en que la calidad de vida individual de los miembros de la familia
impacta sobre la calidad de vida de los otros miembros como un todo. Las

subdimensiones son:

1) Defensa: son las actividades que realizan los miembros de la familia para

aprender, y actuar en su propio nombre, y en el de los otros

2) Bienestar emocional: incluye los aspectos sentimentales, y emocionales de la
vida familiar, que tienen que ver con la identidad, respeto, reduccion del estrés y la

oportunidad de eleccion.

3) Salud: incluye el bienestar fisico y mental. Se debe considerar la salud fisica,

la salud mental y la atencion sanitaria.

4) Bienestar con el entorno: son las condiciones de los contextos fisicos en los
gue viven los miembros de la familia: entorno doméstico, entorno escolar, entorno

laboral, entorno del barrio y comunitario.

22



5) Productividad: son las habilidades y oportunidades de participar y tener éxito
en la educacion, trabajo y el ocio. Incluye a la educacion, trabajo, ocio, desarrollo
personal.

6) Bienestar social: son las habilidades y oportunidades de tener relaciones con
personas de fuera de la familia. Abarca la aceptacion social, las relaciones sociales, v el

apoyo social.

b) Dimensiones con una orientacion familiar: Tienen lugar a nivel de unidad familiar, y
proporcionan un contexto en el que los individuos viven su vida de forma colectiva

como una unidad. Las subdimensiones son:

1) Vida familiar diaria: Son todas las actividades que sostienen de forma
logistica a las familias, las rutinas cotidianas. Incluye el cuidado familiar, actividades

cotidianas, y conseguir ayuda.

2) Interaccién familiar: Implica las relaciones que los miembros de la familia
tienen entre si y el clima emocional en el que se dan las relaciones. Incluye: entorno de

interaccion positivo, comunicacion, apoyo mutuo y flexibilidad.

3) Bienestar socioecondmico: significa que la familia tenga ingresos que al

menos alcance o excedan sus gastos.

4) Papel de los padres: abarca el proporcionar guia, estructura y ensefianza a los

hijos. Incluye dar guia paterna, disciplina y ensefianza.

Por su parte Bechara, A (2013), promueve un modelo de calidad de vida que
pone énfasis en el entorno y en las estrategias, apoyos y formas de adaptacion que se
deben realizar para que cada familia experimente una mejora significativa. En la
comprension y el analisis del contexto de la familia se consideran los factores

ambientales:

e Inclusidn: presencia en la comunidad, lugares y contextos, participacion en las
actividades desplegadas y su implicacion.

e Eleccidn: ocasiones propicias para la autonomia y autodeterminacion.

e Competencia: oportunidades de aprender y desarrollar actividades que sean
significativas y funcionales.

e Respeto: validacion del espacio, y lugar dentro de la propia familia, y en la

comunidad.
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e Apoyo: sostenes que proporcionan asistencia para promover el bienestar dentro

de la familia y en la comunidad.

La actitud de los padres es relevante; constituye una variable determinante para
el desarrollo de la persona con discapacidad. En el abordaje para trabajar con las
familias, el postulado basico es que cada una de ellas es Unica, diferente y esta sujeta a
multiples variables propias. El vinculo afectivo alterable por medio de la continuidad de
experiencias de disponibilidad incondicional y de actividades vitales en la cotidianidad
son aportes significativos para toda persona y desarrollan la construccion de su &mbito
en los primeros afios. La condicion propicia de los padres con actitudes positivas
establece un indicador de relaciones que normalmente se percibe como afecto. Estas
relaciones afectivas desempefian una funcion vital en el desarrollo de toda persona, en la
medida en que constituyen el anclaje de la trama de lo posible para tejer cualquier otro
tipo de relacion. (Bechara, 2013)

La intervencién con la familia posibilita su exploracion, su estudio y da cuenta
de que interactta en ella un complejo sistema con diferentes variables en un mismo

espacio. Perpifian Guerra, (2013) define las variables segun:

Estructura: organizacion y dinamica para el funcionamiento. Constitucion,

cantidad de miembros, edades, familia extensa y tipo de familia.

e Historia: microculturas que aportan los padres, experiencias individuales,
familiares, vivencias previas, etc.

e Estilo educativo: el clima afectivo imperante deviene de los tipos de apego
que se establece. Es el escenario de las acciones cotidianas, la organizacion y
las rutinas. El estilo educativo determina las practicas de regulacion de
conductas que moldean la forma de relacion exclusiva de cada uno.

e Sistema de atribuciones: constructos, ideas, modelos y creencias que
construye cada persona a partir de sus experiencias.

e Expectativas: poseen valor motivacional, habitualmente impactan y
determinan la eficacia de las acciones.

e Necesidades propias de la familia y las derivadas del tener un hijo con

discapacidad: éstas se traducen en necesidades econdmicas, de apoyo Yy

sostén emocional, de orientacion, de servicios especificos, de informacion

acerca de la patologia, posibilidades, derechos y deberes.

24



e Emociones: permiten la motivacion hacia la accién, y la adaptacion a los
sucesos Y circunstancias.

e Potencialidades: se refiere a recibir y socializar informacion; a la capacidad
de aprender y crear estrategias, a la colaboracion con los profesionales, las
instituciones, las escuelas y otros padres, a la optimizacion de recursos, etc.

e Derechos: a un trato acogedor, a ser valorados, a participar, etc.

e Deberes: a comprometerse y a respetar.

El andlisis de estas variables que presentan las familias permitira el
acompafiamiento, la comprension y sostén en sus crisis, en las necesidades de cada

tramo de sus trayectos, en sus proyectos y, esencialmente, en la cotidianidad.
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CAPITULO IV: DINAMICA FAMILIAR.

Oliveira, Eternod y LoOpez (en Garcia, 1999) describen la dindmica familiar
como el conjunto de relaciones de cooperacion, intercambio, poder y conflicto que, se
da en el ndcleo de las familias, en torno a la division del trabajo y las diferentes
actividades y en los procesos de toma de decisiones. Al encontrar en cada familia
diferencias, desigualdades y conflictos, se hace necesario el estudio de la dindmica
familiar para conocer qué pasa en el interior, descartando los supuestos de unidad,

interés comun y armonia que se piensa sobre las mismas.

En la dindmica familiar con hijos con discapacidad se dan algunas cambios en
cuanto a los roles, a la salud, a la economia, a lo social y a lo educativo. Cuando se
habla de roles se hace referencia a las actitudes que desempefia cada uno de los
miembros del nucleo familiar con la finalidad de que ésta tenga un equilibrio en
distintos niveles. (Ortega, 2012)

Esto no ocurre de igual manera en las familias, ya que, cada una es Gnica y
diferente, con creencias acerca de lo que es una familia y de la discapacidad muy
distintas, por eso, la forma de distribucion de las tareas, actividades dentro del hogar
seran distintos; por ejemplo hay familias que deciden que el vardn se encargue del
mantenimiento de la casa y del cuidado de los hijos mientras que las madres son quiénes
se van a trabajar o, incluso, familias en donde ambos padres trabajan y quiénes se
encargan del cuidado de los hijos y de la casa son otros familiares (abuelos, hermanos,
otros hijos, etc.), otros padres llevan a sus hijos a instituciones en horarios que pueden
abarcar todo el dia, lo cual genera que el nivel de convivencia entre ellos sea menor
(NuUfez, 2003).

Siguiendo la idea de Oliveira, Eternod y Lopez (en Garcia, 1999), es importante
destacar la creciente participacion de las mujeres en el mercado del trabajo y en la
manutencion de sus familias, lo que ha generado algunas inquietudes sobre los efectos
dentro de las familias. Es muy comun, que la mujer sea la que asuma la responsabilidad
de las actividades domésticas, y que al hombre, le corresponda las actividades como

proveedor y sélo se limite a colaborar; esto se da en todos los sectores econémicos.

Para las mujeres que trabajan fuera del hogar, esto puede simbolizar una ayuda
familiar, una satisfaccion personal, una forma de obtencion de reconocimiento y

reafirmar la identidad o una independencia econémica. Vinculado a esto, se observa que
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dentro de la dindmica familiar cada mujer y cada hombre tienen diferentes
representaciones en cuando a la maternidad y paternidad. La mayoria de las mujeres le
dan un valor positivo a la maternidad, pensando en otorgar gratificacién emocional y
reforzando la relacion matrimonial. En cuanto a la paternidad, se evidencia que algunos
hombres disfrutan de la crianza de sus hijos e hijas y que sin importan la crianza que
tuvieron que asumir, la experiencia ha sido gratificante. Desde esta perspectiva las
relaciones en las diferentes familias son asimétricas. (Oliveira, Eternod y Lépez; en
Garcia, 1999),

El nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad, altera la dinamica familiar,
provoca en la familia, un momento de ruptura, donde aparece la separacion fisica entre
padres e hijos, la preocupacion constante sobre el qué diran, el rechazo de la sociedad,
la disminucidn de las oportunidad educativas, laborales e institucionales, la posibilidad
que se conviertan en sujetos mas vulnerables y el cuestionamiento en el ejercicio de la
paternidad. En estas familias, se crea una fuerte tension entre el ser y el deber ser,
cambia la percepcion que se tiene sobre el nifio, cambian las necesidades y la forma de
vida. (Garrido, 2010).

En los padres pueden aparecer la negacion, no aceptando que su hijo es
diferente; el cuestionamiento de la madre, adjudicandole la culpa al no tener un bebe
sano; delegar toda la responsabilidad de la crianza del nifio a la madre; rechazo y falta
de contacto con el nifio; la preferencia por el hijo sano y el desajuste en la relacion de
pareja: cada uno enfrenta la situacion por separado. Aparecen desacuerdos, discusiones,
criterios contradictorios, falta de comunicacion, dificultades en la cotidianeidad, poco
tiempo para la pareja y roles estereotipados, que repercuten en las diferentes relaciones
familiares. También se puede dar el abandono del hogar y la frustracion considerandose

incompetente para afrontar las circunstancias que se acercan. (Garrido, 2010).

La cuestién econdmica, los aspectos sociales y lo referente a la educacion se
convierten, también, en aspectos que influyen en la dindmica familiar; por lo que es
importante conocer la magnitud en que estos determinan las caracteristicas particulares
de cada familia. Ademas, dependiendo de la manera en que los padres hagan frente a las
demandas y necesidades de su hijo (a) con discapacidad, influira en la dinamica familiar
(NuUfez, 2003).
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“Las familias con un hijo con discapacidad se constituyes en una poblacién en
riesgo, lo que no significa afirmar que necesariamente presentaran trastornos psiquicos,

sino que existen probabilidades de que éstos puedan aparecer”(NUfiez, 2003, pag 141).

Es fundamental que los profesionales que estan en contacto con la familia
puedan acompafiarlas, guiarlas y sostenerlas desde el diagnéstico y durante cualquier
situacion de crisis que se presente durante el ciclo vital. Es importante, que puedan
detectar aquellas familias mas vulnerables que necesiten un acompafiamiento y sostén
aun mayor. Se sabe que una intervencion a tiempo y acertada, puede revertir y hasta
actuar como prevencién de situaciones conflictivas psicologicas, vincules o de algun

miembro en particular (NUfiez, 2003)

Los encuentros entre pares:
El abordaje de la discapacidad en el entramado familiar genera estados dolorosos

y reclama espacios en los que el encuentro con otro par pueda propiciar la
apertura de un interesante escenario para el intercambio de ideas, informacion,

experiencias, aclaracion de dudas e inquietudes. (Bechara, 2013, pag 161)

Para Bechara (2013) la participacién en grupos, puede ser el lugar para
intercambiar incertidumbre, conocimientos, obtener respuestas a diferentes situaciones y

poder cambiar y apaciguar el dolor del diagndstico.

Pensar en grupos de autoayuda es concebir una estructura grupal voluntaria y de
pocos asistentes para lograr un objetivo especifico, que tienda a satisfacer una
necesidad comdn y a superar obstaculos para conseguir concretar cambios

personales y sociales. (Bechara, 2013, pag 162)

Segin esta autora, Bechara (2013); los grupos de padres con hijos con
discapacidad tienen diferentes finalidades. Una de ellas es el intercambio de:
informacion, para ampliar los recursos para actuar y de experiencias para atenuar las
dificultades que se presentan. Otra finalidad es mantener y acompafiar emocionalmente
a sus miembros, a través de la escucha dentro o fuera del grupo. La conformacién de los
mismos, da la posibilidad de instruirse mas sobre la discapacidad, en cuanto al cuidado
necesario, los derechos y deberes de los nifios y familia, los recursos y servicios con que
cuenta la comunidad. Por ultimo, los grupos pueden organizar actividades sociales,
generando espacios de ocio y recreacion, intentando quebrar el aislamiento y encierro

en gue se encuentran muchas familias.
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MARCO METODOLOGICO
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Aspectos Metodoldgicos:

El tema de la tesis son las familias con hijos con discapacidad, los
conocimientos que poseen, la relacién y dinamica familiar que establecen con la
discapacidad y las terapias que realizan o no. Se plantea que la llegada de un hijo con
discapacidad provoca un gran impacto en la familia, que en la mayoria de los casos es
negativo y deber ser superado para un mejor desempefio familiar. Por otro lado se cree
que los padres de nifios con discapacidad cuentan con poca informaciéon sobre la

discapacidad, tienen escasos conocimientos y solo pocos realizan terapias.

Objetivos:

» Explorar el conocimiento que poseen las familias sobre la discapacidad.
» Indagar acerca de las terapias que reciben los padres de hijos con
discapacidad.
» Conocer la relacion/dinamica familiar que caracterizan a familias con
hijos con discapacidad.
Tipo de investigacion: Segun los disefios existentes, esta investigacion es de tipo: NO
EXPERIMENTAL TRANSVERSAL Y DESCRIPTIVO.

Se trata de una investigacion no experimental, ya que, como plantea Hernandez
Sampieri (2010), en ella se observa una situacion o fenOmeno existente, que no es

provocado por el investigador, para luego analizarlo.

“Los disefios de investigacion transversal recolectan datos en un solo momento,
en un tiempo Unico. Su propdsito es describir variables, y analizar su incidencia e

interrelacion en un momento dado”(Hernandez Sampieri, 2010, Pag. 151).

Siguiendo los conceptos de Hernandez Sampieri (2010), el disefio de la
investigacion es descriptivo, ya que tiene como finalidad explorar la incidencia y los
valores en que se manifiesta una o mas variables, midiéndolas en un grupo de personas

y realizando una descripcion de las mimas.
Poblacidn: Padres de hijos con alguna discapacidad.
Muestra: La muestra probabilistica es de 20 padres de hijos con discapacidad.

Instrumento de evaluacion: Entrevistas semiestructuradas elaborada ad hoc con

preguntas cerradas y abiertas para padres de hijos con discapacidad. Dicha entrevista

30



estd organizada en cuatro items: el primero una ficha de identificacién con datos sobre
el nifio o joven con discapacidad y su grupo familiar, composicion, ocupacion, etc. El
segundo items indaga sobre el conocimiento de la discapacidad, como se enteraron, qué
saben sobre el diagnostico, qué informacion poseen y cdmo circulé esa informacion
dentro del grupo familiar. El tercer item evalUa la dinamica familiar, haciendo preguntas
sobre las diferentes tareas dentro del hogar, las actividades y terapias que realizan. Por
ultimo se pregunta sobre la relacion que mantiene la familia con los otros padres con

hijos discapacitados.

El analisis de dicho instrumento serd mixto, es decir, ciertos aspectos deberan
ser analizados teniendo una mirada cuantitativa, mientras que otros deberan ser

desarrollados de manera cualitativa.
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Resultados
De todos los items que componen la guia de entrevista se consideraron los mas

representativos y se organizé la informacion de acuerdo a las siguientes categorias:
datos de las personas encuestadas, vivienda y composicion familiar, datos de los hijos
con discapacidad, relacion entre los padres, informacion y comunicacion sobre la
discapacidad, conocimiento sobre la discapacidad, cuidados del nifio con discapacidad,
actividades y terapias de la familia, actividades recreativas y dindmica comunitaria.

1.- Datos de las personas encuestadas:

De las 20 personas encuestadas es importante mencionar en este items, que todas
ellas son las mamas de nifios con discapacidad, no han concurrido ni respondido

ninguna entrevista padres u otros familiares.

Grafico 1: Edad
™ Edad

54 53
48 °1

48

45
41 43 38 42 41 42
34 33 3 34 35 35

29 27
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Grafico 1: Se pueden visualizar las edades que varian desde los 27 afios a los 54.

Grafico 2: Nivel de estudios

M Primario
M Secundario
M Terciario

M Universitario
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Gréfico 2: El nivel de estudio de las mamas se ve reflejado en el siguiente grafico,
siendo un 45% la que ha completado el nivel terciario y 35% el nivel secundario. De

esas mamas trabaja el 45% de ellas, mientras que un 55% no lo hace.

2.- Vivienda y composicion familiar:

Grafico 3: Domicilio

M Rosario

M Perez

M Zavalla

M Soldini

M Cap. Bermudez

M Beltran.

Gréfico 3: El domicilio de las personas encuestadas se encuentra en una zona cercana a
Rosario, siendo la mayoria de Pérez y en un menor porcentaje de Rosario. Un 55% de

las viviendas es alquilada por las familias, un 40% es propia y un 5% es prestada.

Grafico 4: Estado civil

M Separados
H Concubinato

i Casados

Grafico 4: El porcentaje mas alto corresponde a los padres que se encuentra casados. De
las 5 familias donde los padres estan separados, en 3 de ellas, los nifios con
discapacidad viven con la madre, en una de ellas viven todos juntos a pesar de estar
divorciados y una comenta que vive con el nifio su nueva pareja, aludiendo a una figura

paterna presente.
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Grafico 5: ¢Con quién duerme el niio?

M Solo.
 Con Herm.

i Con todos.

Gréfico 5: De las familias encuestadas, un 45% de los nifios con discapacidad duermen

con sus hermanos, un 40% solo, y un 15% todos juntos (padre, madre y hermanos).

A pesar de este resultado (gréafico 5), ante la pregunta ¢Su hijo con discapacidad,
tienen un espacio propio?, exactamente la mitad respondié que si (siendo su habitacion
el espacio) y la otra mitad que no. En cuento a la independencia del nifio con
discapacidad dentro de la vivienda un 90% respondid que si es independiente y un 10%

que no.

3.- Datos de los nifnos con discapacidad.

Un 60% de los hijos con discapacidad son mujeres y un 40% son varones. Las
edades varian entre 4 afios y 26. De ellos un 20% no tiene hermanos, mientras que un

80% si tiene.

Grafico 6: Diagndsticos

HTGD

H DI

M S. Down

M Retraso M.

M Otros

Gréfico 6: Lo diagnosticos de los nifios son variados: Un 35% de ellos presenta
Trastornos generalizados del desarrollo y un 30% son diagnésticos variados: Paralisis
cerebral, Sindrome de Angelman, Sindrome de Prader Willi, sindrome de Koolen de
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Vries, Hemiplejia y Trastorno especifico del desarrollo del habla y del lenguaje con

trastorno hipercinéticos.

Grafico 7: Escolaridad

M Jardin

M Primaria

M Secundaria
HCET

M Centro de dia
i Esc. Especial

i No escola.

Gréfico 7: La escolaridad en la que se encuentran los mismos se ve reflejada en el
siguiente cuadro, estando la mayor cantidad en la escuela primaria 45%, le sigue el
jardin con un 20% vy la escuela especial con un 15%. Todos los que asisten a escuela
comun (tanto jardin, primaria o secundaria) lo realizan con una integradora. De ellos un

75% no repiti6 ningun curso escolar, mientras que un 25% si lo hizo.

Grafico 8: Terapias que realizan

18
16

Gréfico 8: Si bien las terapias a las que asisten los nifios son variadas, se puede observar
una prevalencia y una mayor cantidad de nifios que realizan fonoaudiologia y
psicologia. Es importante mencionar que algunos de ellos hacen 4 de dichas terapias, y
algunos solo 2.
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Grafico 9: ¢Quién los lleva a terapia?

5%

H Mama

H Ambos

i No contesté
H AT.

M Sola

Gréfico 9: Para concurrir a esas terapias la mayoria de ellos, necesita de una persona
que los lleve. Los valores méas importantes destacan a ambos padres con un 45% vy a la
mama con un 30%.

4.- Relacién entre los padres:

De todas las mamas que respondieron las entrevistas, un 75% manifiesta que la
relacion con su pareja no ha cambiado luego del nacimiento del hijo con discapacidad.

Un 15% que si ha cambiado y un 10% que ha cambiado solo un poco.

Los que manifestaron que si ha cambiado su relacion lo reflejan en las siguientes
expresiones:

“Cambio, porque yo dependo de ella, nos alejamos un poco porque mi hija

requiere un trato especial” Protocolo 3.

“Si cambio, se agravo, porque me volqué mucho a mi hija, y él se fue

desligando, ddandome toda la responsabilidad’ Protocolo 7.
“El padre nunca se hizo cargo” Protocolo 13.

“Empezamos a cuidar mucho a nuestro hijo y descuidamos nuestra pareja”

Protocolo 18.
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Grafico 10: Apoyo del padre

 Muy bueno
M Igual

i No presente

Grafico 11: La ayuda?

MSi

H No

Gréfico 10 y 11: Cuando se les pegunté a las mamas sobre cémo es el apoyo de su

paraje a partir del nacimiento de su hijo, un 80% contest6 ser muy bueno, un 10% igual

que antes y un 10% contestd que el padre no esta presente. También al preguntarles, si

ellos ayudaban un 90% respondi6 Si y un 10% respondi6 No.

Grafico 12: Roles

i Repartidos
E Mama todo

i No contestd

37



Gréfico 12: Sin embargo cuando se pide que describan los roles asignados como padres

un 50% responde repartidos, un 45% mama hace todo y un 5% no contesto la pregunta.

A continuacion se ven reflejados diversas respuestas con respecto a los roles como

padres:
“De contencion, apoyo, guia” Protocolo 1.
“A mi me puede, vivo para ella, él pone los limites” Protocolo 2.
“La mayoria lo hago yo, él sélo hace recreacion con ella, musica” Protocolo 3.
“El papad trabaja, yo hago todo” Protocolo 19.

5.- Informacion y comunicacion sobre la discapacidad.

En ninguna de las maméas encuestadas hubo sospechas durante el embarazo
sobre el nacimiento de su hijo con discapacidad, solo una y a través de un estudio se

enterd que su bebe tenia sindrome de Down.

Grafico 13: Momento del diagnéstico

M En el embarazo
M Al nacer

i Antes del afio
HEntre lafoy3

M Después de los 3 afios

Grafico 13: Se puede observar una variabilidad en la edad en que se hace el diagnostico,
la mitad de casos recibié el diagndstico entre el afio y los tres afios de vida. La otra

mitad varia.
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Grafico 14: Quién informé el diagnédtico

H Psicéloga

H Médicos

i Neurdlogo
H Neonatodloga
i No contestd

M Institucion

Gréfico 14: El diagnoéstico y la primer informacion fueron brindadas por diferentes

profesionales, siendo el neur6loga el de mayor participacion con un 35%, y diversos

médicos con un 25%.

Es importante mencionar relatos que tienen que ver con el momento en el que le

informan sobre dichos diagnosticos:

“Tuvo una convulsion y luego tres paros respiratorios, no habia mas nada qué
hacer. Llamamos al pastor para que ore por ella y empez6 a respirar por si
sola. El neurdlogo dijo que era un milagro de Dios, pero que quedaria como un
vegetal, ciega, que no podria caminar, ni hablar. Pero al final fue un milagro”

(Dg: Déeficit intelectual) Protocolo 3.

“Lo notifico la neurologa, después de realizar estudios, me lo dijeron sin

detalles, que era algo incurable” (Dg: TGD)Protocolo 5.

“Cuando tenia un ano, fuimos al control pediatrico y nos derivo al neurdlogo y
ahi comenzo todo. Fue diagnosticada como retraso madurativo hasta que
hicimos los andlisis genéticos (a los 6 afios)y nos informaron del sindrome de

angelman” Protocolo 9.

“Al nacer, la neonatologa le informa al papa, lo dijeron de una forma directa”

(Dg. Sindrome de Down) Protocolo 10.

“A los 45 minutos de nacida informan al papa primero, luego él junto a obstetra
y neonatdlogo me informan a mi, comentando que sospechaban de una
alteracion genética por ciertas caracteristicas de la nena” Luego el genetista

nos marcd todas las limitaciones que supuestamente padeceria la nifa;
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poniendo énfasis en su techo y en sus limites mas que en sus

potencialidades.”(Dg. Sindrome de Down) Protocolo 12.

“A los 3 anos, fui a una institucion para evaluarlo, me explicaron poco,

mostrando las cosas que no podria hacer” (Dg. Autismo) Protocolo 18.

Grafico 15: Reaccion de la madre

5%

H Bien
M Mal
i No entendia

M No contesd

Gréfico 15: Al momento del diagnostico la mayoria de las madres reaccionaron mal.

Estas reacciones negativas de las madres ante la discapacidad de sus hijos se

pueden ejemplificar con las siguientes respuestas:
“Muy mal, me deprimi, pero me dio fortaleza Dios” Protocolo 3.

“En un principio me angustié, pero lo acepté. Pensaba que su no hubiese sido

por la mala praxis, la discapacidad, tal vez no hubiera existido” Protocolo 4.

“No reaccioné, hasta que lo acepté” Protocolo 5. “Shockeada’ Protocolo 8.

“Fue un golpe emocional muy fuerte, lloré” Protocolo 10.

“Por mi parte, fue una confirmacion de una fantasia que habia mantenido
durante todo el embarazo. Presentia incluso sofiaba que el bebé que crecia en

mi tenia una diferencia. Me angustié intensamente, una profunda tristeza”

Protocolo 12.

“No entendia nada, solo le haciamos caso a los médicos, no sé como hice para

sobrevivir a tantos médicos”’ Protocolo 14.

“No entendia, pensaba que ya iba a pasar y se curaria” Protocolo 18.
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Grafico 16: Reaccidon del padre

M Bien

H Mal

i Tranquilos
H No se

M No contesté

Negé

Gréfico 16: Por otro lado, la mayoria de las reacciones que tuvieron los padres

(segun relatan las madres) oscilan entre mal y la negacion.
Algunas reacciones se pueden ver reflejadas en los siguientes comentarios:

“El papa no lo podia asumir, nego todo, pero se daba cuenta. No acepta la

discapacidad” Protocolo 2.

“No lo asumia, luego de dos afios mejord pero no se informa acerca del
diagnostico. Creia que era algo pasajero y que el comportamiento era a

proposito” Protocolo 5.
“Una emocion muy fuerte, también lloré” Protocolo 10.
“Fue un golpe muy duro, pero se ocupé” Protocolo 11.

“Shockeado, pero debia trabajar. El es firme y me daba fuerzas para

seguir "Protocolo 14.
“Tristeza, dolor, miedos” Protocolo 16.

Es importante destacar una de las respuestas que fueron positivas en la reaccién
del padre: “El padre actud con serenidad, priorizando el vinculo con la beba. Desde el
principio tuvieron un acercamiento intenso y desprejuiciado. Se inform6 con el
genetista de las dudas basicas y luego mantuvieron una relacion espontanea y natural”

(Dg. Sindrome de Down)Protocolo 12.
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Grafico 17: Sentimientos actuales

E Amor
H Proteccion
i Angustia

H No contesta

Gréfico 17: En cuanto a los sentimientos actuales hacia el nifio con discapacidad
podemos observar que la mayoria manifestd tener amor hacia él. Las expresiones mas

Ilamativas de las madres ante el nifio con discapacidad son las siguientes:

“Que la tengo que proteger y cuidar, y a la vez dejarla libre y me cuesta

muchisimo. Uno no es eterno y se tienen que manejar sola” Protocolo 2.

“Yo tengo fe en verla sana por completo. Mi marido no la quiere ver asi, quiere

gue cambie porque pasa mucho dolor, depresion y tristeza” Protocolo 3.

“Sentimos exactamente lo mismo, un fuerte amor hacia ella. Nunca lo tomamos

como un tragedia, nos manejamos con normalidad” Protocolo 10.

“Sobreproteccion” Protocolo 11. “Mucha pena” Protocolo 13

Grafico 18: Comunicar a los demas fliares.

M Papa
H Mama

i Los dos

Gréfico 18: El gréfico muestra que en la mayoria de los casos son ambos padres los que

informan, mientras que un 30%, que no es un porcentaje menor, son las madres las
encargadas.
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Grafico 19: Reaccion de los familiares

H Apoyo
H Bien
i Mal

H No contestd

Gréfico 19: En la mitad de las familias encuestadas, se dio que los demas familiares

reaccionaron mal. Algunas de las expresiones que reflejan esos porcentajes son:
“Muy tristes, pero ayudaron” Protocolo 3.
“Bien dentro de la situacion, pero culparon al médico” Protocolo 4.
“Abuela, negada. Tia ayudo y asumio” Protocolo 5.

“La familia materna negada, abuelo pensaba que querian sacar plata y abuela

enojada por el certificado ya que no reconocia la dificultad” Protocolo 14.
“Angustiados y preocupados” Protocolo 15.

6.- Conocimientos sobre la discapacidad.

Grafico 20: ¢A quién consulté?

M Equipo inter.

M Estimuladora temprana
i No sabia nada

M Profesionales

M Internet

Gréfico 20: La primera pregunta de esta categoria es: Después de conocer el diagnostico
del nifio, ¢qué hizo? ¢a quién consultd? ;hablé con otros padres? ;fue a algun
curandero? ¢a alguna asociacion? ¢a algun equipo de trabajo? La mitad de los
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encuestados lo hizo a un equipo interdisciplinario, el resto varid entre estimuladora
temprana, internet y diferentes profesionales (fonoaudidloga, neurdlogo, genetista,
médicos y especialistas) Solo 1 caso respondié que nadie sabia nada. Ninguno de ellos

fue a un curandero, ni asociacion.

Grafico 21: De quién recibid info.

5%

5%
5% M Profesionales
H No contestd
i Libros

H Mamas

i Congreso

Grafico 21: Luego de saber a quién consultaron primero, se preguntd, de quién
recibieron informacién sobre la discapacidad. La gran mayoria, un 80%, recibi6 de
profesionales de la salud: fonoauditlogos, psicdlogos, neurdlogos,  genetista,

estimulacion temprana, etc.

Grafico 22: Actualmente tiene mas
conocimientos?

5%

M S|

H No

Grafico 22: Para saber sobre sus conocimientos se preguntd si actualmente creen tener
mas conocimientos, a lo que respondieron un 95% que si, y un 5% que no. De acuerdo a
los que respondieron que si, todos apelan a que tienen mas conocimientos gracias a las
experiencias cotidianas, a los equipos de profesionales con quienes se relacionaron y al

vinculo con otros padres.
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Grafico 23: ¢ Necesita saber mas?.

M Si

H No

Gréfico 23: A la pregunta si necesitan saber mas, la mayoria respondid que si.

Grafico 24: Necesita mas conocimiento,
acompa?.

M Si

H No

Gréfico 24: Finalmente se preguntd si necesita algin tipo de conocimiento,

acompafiamiento, e informacion, la mayoria respondié si. De los que contestaron

positivamente, ante la pregunta ;qué tipo de acompafiamiento?, todos indicaron que lo

gue necesitan es apoyo psicolégico.
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7.- Cuidados del nifio/joven con discapacidad.

Grafico 25: Encargados del tratamiento

H Mama
H Papa

i Ambos

0%

Grafico 25: Sobre los encargados del cuidado y tratamiento, la mitad de los encuestados
respondid que es la mama la que se encarga totalmente del nifio, mientras que la otra
mitad respondio que ambos padres son los encargados. Es importante mencionar que en

ninguno de los casos se da que es solo el padre quien se encarga del nifio.

Grafico 26: Otras personas que ayudan

H Abuelos

M Papa

i Ninguna

H Hermanos

M Otros familiares

M Niflera

Gréfico 26: Cuando se pregunta con que otras personas cuentan para la atencion del
nifo, el 40% responde con ninguna, un 25% responde con los abuelos.
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Grafico 27: Distribucion de tareas

M Mama todo
H No contesta

i Entre todos

Grafico 27: Ante la distribucion de tareas, las respuestas fueron un 45 % mama hace
todo, un 35% entre todos y un 20% no respondio la pregunta.

Grafico 28: Mejor relacion con...

H Mami
M Papa

i Padres
H Todos
Abuelos
M Tia

M Hermanos

Gréfico 28:De las familias encuestadas, un 30% de los nifios con discapacidad tienen
una mejor relacion con la mama, el resto varia como se ve reflejado en el cuadro, entre
todos los familiares, abuelos, tia, hermanos.

De todas las personas encuestadas, solo una persona respondio que en la familia
a veces son carifiosos, el resto dijo que si, siempre. De ellos Solo tres dijeron que
comparten poco tiempo juntos, el resto dijo que si. Y solo dos mantienen poca

comunicacion, el resto mantienen una buena comunicacion.
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Grafico 29: ¢{Recibe cuidados especiales?

M Si
H No

i No contesta

Gréfico 29: Ante la pregunta si recibian cuidados especiales, la mitad respondi6 que no,

un 35% que si y un 15% no quiso contestar.

Los cuidados especiales que reciben son mencionados en las respuestas
que se detallan a continuacién:
“Mas atencion, hablarle mas claro con mas paciencia” Protocolo 5.

“Mucha atencion, sobreproteccion” Protocolo 7.

“Como no habla, recién esta ampliando su vocabulario, estamos

pendiente de lo que quiere” Protocolo 11.

“Recibe las atenciones especiales que requiere su particularidad:

tratamientos y ayudas en algunas cosas de la vida cotidiana” Protocolo

12.

“St, lo cuidamos mucho” Protocolo 19.
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8.- Terapias y actividades.

Grafico 30: Act. recreativa

M Si

H No

Grafico 30: De los nifios y jovenes con discapacidad un 60% realiza una actividad

recreativa que varia entre: gimnasia, dibujo, futbol y natacion. El resto, un 40% no

realiza ninguna actividad recreativa.

Grafico 31: Act. recreativa flia

M Si

H No

Grafico 31: También se preguntd si los demas miembros realizaban alguna actividad

recreativa. Un 60% contestd que si y un 40% que no. De los que si realizan mayormente

se trata de hermanos o mama del nifio con discapacidad.
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Grafico 32: ¢La familia hace terapia?

M Si

H No

Grafico 33: Importancia de la terapia

MSi
H No
i No se

M No contesta

Gréfico 32 y 33: De las 20 familias encuestadas solo un 25% realiza terapia (solo algun

miembro mama o papa y hacen psicologia) y el 75% no realiza ninguna terapia. A pesar
de ello, ante la pregunta si creen importante la terapia familiar, un 55% respondié que
si, un 20% respondié que no, otro 20% no quiso responder y un 5% dijo no saber.
Algunas de las repuestas con respecto a por que es, 0 no, importante la terapia familia

son:

“Si, es importante porque asi te alivias un poco, descargas, pero yo me canso”

Protocolo 2.
“Si, para despejar dudas con respecto a comportamientos” Protocolo. 10.

“Tengo en claro que mi familia y sus vivencias no son como cualquier otra,
convivir con la discapacidad plantea preguntas, preocupaciones, interrogantes,
desconciertos y la terapia suele dar oportunidad de aclarar y desdramatizarla”

Protocolo 12.
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En esta categoria se pregunto ¢qué cree que necesita su familia hoy? La mitad de
las mamas contestaron entre nada, no se 0 no respondieron. EIl resto contesté de manera

diferente, las méas llamativas se presentan a continuacion:

“Salir juntos en familia, delegar tareas, apoyo psicologico o terapia grupal”

Protocolo 5.
“Mds contencion en cuando a dicho diagnostico” Protocolo 8.
“Tratamiento psicolégico” Protocolo 9.
“Que Juli pueda hablar” Protocolo 15.

“Tiempo juntos para compartir” Protocolo 16.

9.- Actividades recreativas

Grafico 34: Act. Fin de semana

M Salidas
H Nada
M Juntarse con flia.

M Descanso

Grafico 34: La gran mayoria de las familias tienen diversas salidas los fines de semana.

Grafico 35: Asisten a eventos sociales

M Si
H No

i A veces
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Gréfico 35: Al preguntar sobre la asistencia a eventos sociales un 65% dijo que si lo

hace, un 20% que a veces y un 15% que no concurren a eventos sociales.

10.- Dindmica comunitaria

Se indagd sobre si las familias asisten a asociaciones de padres con hijos con
discapacidad, de las cuales un 70% respondi6é que no, mientras que 30% respondié que

e

SI.

Grafico 36: Es util compartir con otros padres

MSi
H No

MSiyno

A pesar de la respuesta anterior, el grafico 36, muestra que un 75% considera
util el contacto con otros padres que también tienen hijos con discapacidad. Un 20% no

lo considera importante y un 5% contesto si y no.

Para finalizar, el 95% de los hijos de las familias encuestadas se relacionan con

nifios de su edad. El 5% no lo hace.
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Conclusiones:
Al analizar los resultados de las entrevistas, se pueden realizar diferentes

reflexiones que rondan sobre las familias con hijos con discapacidad.

En primer lugar se vio reflejado que la mitad de los nifios tienen un lugar propio
dentro del hogar, mientras que la otra mitad no. A pesar de ello, la mayoria duerme soélo
0 con sus hermanos, esto nos habla de la buena eleccidn por parte de la familia a la hora
de no hacerlos dormir con ellos, cuidando de alguna manera la intimidad del nifio y
también la de la pareja. De ellos, la gran mayoria estan escolarizados, aunque en
diferentes modalidades y absolutamente todos, realizan de a dos o cuatro terapias por
semana. Esto muestra como, en la actualidad, estos nifios estan institucionalizados y no

encerrados en sus hogares.

El rol de las madres se resalta en varias de las preguntas. Los nifios son llevados
a terapia, en igual proporcién, por ambos padres o por la madre, no asi sélo el padre. Si
bien la mayoria de las madres manifiestan que reciben apoyo Yy ayuda por parte de su
pareja, a la hora de definir los roles que cumplen cada familia, la mitad expresa que son
compartidos y la otra mitad que es la mama la que se encarga de todo. Muchas aluden a
que el padre se encarga de la economia familiar, trabajando la mayor parte del tiempo.
Al momento de comunicar sobre la discapacidad a los demés familiares, son las madres
quienes toman un lugar fundamental y cuando se pregunta con quién tiene el nifio una
mejor relacion, el porcentaje mayor corresponde a las madres. Esto suele incidir en la
dindmica familiar, siendo la madre la que carga con toda la responsabilidad del cuidado,
atencién y requerimientos del nifio. Garrido (2010) manifiesta que, ante un nifio con
discapacidad, se pueden dar varias situaciones, una de ella es delegar toda la
responsabilidad de la crianza del nifio a la madre y otra, tener roles estereotipados, esto

repercute en las diferentes relaciones familiares.

Con respecto al momento del diagnostico, fue en gran medida, el neurélogo
quien lo realiz6. En varias respuestas se puede deducir como lo hace sin dar tantas
explicaciones, de forma directa, resaltando las limitaciones por sobre las posibilidades.
A partir de este momento se da la crisis accidental, asi llamada por Nufiez (2015), la
cual se desencadena a partir de la conformacion del diagnéstico. Esta crisis, sobre el
nacimiento de un hijo con discapacidad pasa por 4 fases de duelo planteadas por
Bowlby (1976), que se pueden vislumbrar en las reacciones de las madres y los padres.
En cuanto a las madres, la gran mayoria respondié que reaccionaron mal, pasando

primero por la fase de embotamiento, con respuestas como “muy mal me deprimi”,
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“shockeada”, “lloré”, “tristeza, dolor, miedos”. Otras respuestas se relacionan con la
fase de anhelo y busqueda de la figura perdida, como: “no entendia, pensaba que ya se
iba a pasar y se curaria”, “pensaba que la culpa la tenian los médicos”, “no podia creer
lo que estaba pasando”. La fase de desorganizacion y desesperanza también se vio
reflejada: “no entendia nada, s6lo haciamos caso a los médicos, no se coémo hice para
sobrevivir”. Por su parte las respuestas de los padres oscilan entre mal y la negacion.
Finalmente, en otra de las preguntas se ve reflejada la 42 fase de Bowlby (1976), la de
reorganizacion, en la cual la persona llega a aceptar que la pérdida es permanente y
retoma su vida. La gran mayoria responde que los sentimientos actuales son de amor y
proteccion hacia el nifio con discapacidad. Los demas familiares también sufren la crisis
accidental, reaccionando la mitad de ellos de manera mal con sentimientos como:

tristeza, negacion, angustia y preocupacion.

En cuanto al conocimiento que reciben sobre la discapacidad, la mayoria lo
hicieron a través de profesiones, y creen actualmente tener mas informacién que antes
gracias a ellos y a las experiencias vividas. A pesar de esto, casi la totalidad de los
entrevistados cree necesitar saber mas, tener mas conocimientos y mas informacién. Es
importante mencionar que la mayoria de los familiares no realizan ninguna terapia, pero
mas de la mitad cree que es importante. Nufiez (2003) destaca la importancia de que los
profesionales estén en contacto con las familias, que puedan acompafiarlas, guiarlas y

sostenerlas desde el diagndstico y durante cualquier situacion.

Cuando se trata de actividades recreativas, un poco mas de la mitad de los nifios
y sus familiares realiza una, pero queda un porcentaje no mucho menor gue no concurre
a ninguna. Esto es de destacar, ya que se relaciona con la dinamica y calidad de vida
familiar. Del total de familias, un 70% tiene diversas salidas los fines de semana
asistiendo a eventos sociales, pero es preocupante que un 30% no tenga ninguna

actividad los fines de semana, ni concurra a eventos sociales.

Finalmente, la gran mayoria de las familias no se relacionan con asociaciones de
padres con hijos con discapacidad, pero creen Util la relacion con los mismos, aunque no
Ilegan a concretarla. Esto puede deberse a la falta de tiempo y al desconocimiento de los

beneficios de las mismas, que explica Bechara (2013).

Segun los tipos de familias planteados en el marco tedrico, a través de Landazuri
(2015), se pudo observar que la mayoria de las familias pertenecen la familia nuclear,
formada por una pareja, de hombre y mujer, junto con sus hijos. Siguiendo a este tipo,
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en un porcentaje menor, aparece la familia de padres separados. Dentro de las mimas, y
segun Baeza (2014), se puede vislumbrar, de acuerdo a varias respuestas, que el modelo
familiar més caracteristico es el modelo hiper-protector, ya que los padres, dicen
sobreproteger a los nifios y ofrecerles un cuidado especial. Esto es justificado ya que

conocemos que la discapacidad abarca ciertas deficiencias y limitaciones.

Para concluir, se puede analizar que las familias que colaboraron con la
investigacion, tienen ciertas caracteristicas que se relacionan con su dinamica y su
calidad de vida, caracteristicas que requieren del accionar psicopedagdgico y/o de otro
profesional. Al momento del diagnostico, recibieron muy poca informacion y de manera
poco adecuada, lo cual no ayuda a su mejor desenvolvimiento y a la resolucion de la
crisis. No hay una figura profesional que apoye, acompafie y guie ese momento,
proporcionando lo que necesiten. Desde alli se podria trabajar, por un lado, creando un
dispositivo que asesore a dichos profesionales (neurélogo, reumatologo, pediatra, etc.)
sobre el momento de dar el diagndstico, momento que no solo debe ser informativo,
sino de acompafiamiento y apoyo hacia los familiares, o, por otro, actuando desde la

psicopedagogia en el momento, y brindando las ayudas necesarias a dichas familias.

Otro aspecto a nombrar, son las diversas terapias que realiza cada uno de los
nifios, donde se puede ver el compromiso y responsabilidad familiar. Dentro de esas
terapias, es llamativo, que las mas concurridas sean fonoaudiéloga y psicologia, siendo
que casi la mayoria esta escolarizada y con integracion. Alli faltaria, fundamentalmente,
el rol del psicopedagogo, como encargado de atender todo el proceso de aprendizaje de

dicho nifo.

Si bien los nifios concurren a terapia, sus familiares no lo hacen, pero dicen
necesitarlo... ;Por qué no concurren? ;Por qué no hay una figura profesional que pueda
atender al grupo familiar? Esto hace pensar que la discapacidad es lo Unico que necesita
una ayuda por parte de un terapeuta, mientras que seria importante que todos participen

de ella.

Con respecto a la dindmica diaria, estas familias cuentan con la ayuda del padre
y otros familiares cercanos, pero es la mama la que se encarga de mayor cantidad de
tareas y hay un gran nimero de familias que no realizan tareas recreativas, ni salidas a
eventos sociales. Seria de gran ayuda una intervencion en ese aspecto, propiciando el

encuentro desde lo recreativo y mostrando sus beneficios.
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Como futura psicopedagoga, y a partir de esta investigacién, lo que se propone
es generar espacios de interaccion con, y entre los familiares del nifio con discapacidad.
Estos espacios deberéan ajustarse a la necesidad de cada familia y la singularidad de cada
caso, pudiendo ser de forma grupal o individual, con tiempos que se adapten a los
suyos, proporcionando asi un lugar para aprender, donde puedan mejorar dia a dia, no
solo en pos de la calidad de vida del nifio, sino de toda la familia. Aqui se podria
trabajar con abuelos, con hermanos, con otras figuras dentro de la familia, para dar

herramientas y recursos para su accionar como posibles cuidadores del nifio.

También pensar en dispositivos donde se pueda reunir a varios padres de hijos
con discapacidad, ofreciendo la posibilidad de ayuda y apoyo entre pares, creando una

red social muy valiosa.

Otro modo de intervenir en la dinamica familiar, es el trabajar desde los hogares,
observando y modificando pequefias conductas que puedan beneficiar la calidad de
vida, haciendo intervenciones donde sea necesario, esto podra darse a través de la figura

del Acompafiante Terapéutico guiado por un equipo interdisciplinario.

Es importante generar un cambio en el pensamiento, y comenzar a trabajar en
equipo: familias-profesionales, en lugar de establecer una jerarquia profesional-familia
en la cual esta Ultima es solamente receptora pasiva de las orientaciones e
intervenciones. La participacion activa de la familia en todas las fases del proceso de
atencion a la persona con discapacidad es fundamental, lo que no debe obviar el estudio
de las necesidades de apoyo de la propia familia.
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Anexo1: MODELO DE CONSENTIMIENTO

S|

; Universidad Abierta Interamericana

“CONSENTIMIENTO PARA LA REALIZACION DE LA GUIA DE ENTREVISTA
SEMIESTRUCTURADA PARA PADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD”

Por el presente documento se solicita su participacion en la investigacion
“Padres de hijos con discapacidad. Conocimientos, dindmica familiar y terapias”, Tesis
perteneciente a la carrera Lic. en Psicopedagogia, cuya responsable es Virginia
Zacchino DNI: 31.975.135.

El objetivo de este estudio es conocer y analizar la situacidn que atraviesan los
padres con hijos con discapacidad e implementar en un futuro proyectos o programas
que ayuden y/o acompaiien a los mismos.

La participacion en esta investigacidn es voluntaria y puede decidir no
responder alguna pregunta si asi lo desea. Se mantendra la confidencialidad de todos
los datos y seran resguardados y utilizados en el contexto de estudio.
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Anexo 2: MODELO DE PROTOCOLO

GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA PADRES DE HIJOS CON DISCAPACIDAD
(Adaptacion de la Guia realizada por Rea, Ampudia y Acle, 2010)

I. FICHA DE IDENTIFICACION

O\ VToT '] o T =TRSOOSR Sexo-M( )F( )
2. Fecha y [Ugar d& NACIMIENTO ... .ci ittt ettt st st e es bt se e areebe st seennnsanes
3. Lugar que ocupPa entre 10S NEIMEANOS:........cueive ettt ettt r et s r s et s aeae e
4. Grado eSCOlar QUE CUMSA:....iiiiiirrcreeeeese st see e st e aer s s e e anee s Repetidorsi( )no( )
5. Diagnostico de diSCapacidad: ..ottt sttt ettt e st st s e e et eaas
6. cTiene obrasocial?si( )no( ) Cubrelatotalidad de los tratamientos? si( )no( )
Datos familiares. MADRE PADRE
. Nombre:

. Edad (afos):

. Nivel de estudios:

. Ocupacién:

. Lugar de trabajo:

. Dias que trabaja:

N[O s IW(N |-

. Horarios que trabaja:

7. éQué personas habitan la casa donde vive el nifio/nifia?

Nombre Parentesco Edad Ocupacion Escolaridad
Vivienda
1. UDICACION ...ttt ettt e Es: propia( )alquilada( )prestada( )
2. éCon quién duerme el NIRO/NIMIA?.....c.uii i ettt e e et e e erae e e e bae e

3. ¢Hay algun espacio que esté asignado al menor con discapacidad? ¢Qué
CONTIBIME .. eeeeee ettt ettt ee ettt ettt ebesteste st bes bbbt et eateaesbe sbe st staessen b es bbb es et ereeneebe sbe st saessensenesenes
4.- iSe maneja sola/o dentro de la casa? Qué cosas hace solo?

Il. CONOCIMIENTO DE LA DISCAPACIDAD
1. Durante el embarazo ¢Hubo algln tipo de sospecha sobre la posibilidad de que su hijo tenga
discapacidad/difiCUITAdES?.......c.ceoeerieee ettt ettt et et et st reasebe s bt sasebe st esene

2. ¢éEn qué momento se enterd de la discapacidad de su hijo? éQuién se lo dijo? ¢Como se lo
dijeron?




3. éComo reacciond usted ante esta situacion?

Informacién de la discapacidad
1. Después de conocer el diagndstico del nifio, ¢qué hizo? éa quién consultd? ¢habld con otros
padres? ifue a algin curandero? ¢a alguna asociacidon? ¢éa algin equipo de trabajo?

2. iRecibid iINfOrmacidn? ¢DE QUIBNT ..o ettt ettt st st st e b et se e eneareste e snnns
3. Actualmente écree que saber mas, tiene mas conocimientos?

4. iConsidera que necesita aun saber algo mas, seguir informandose?..........ccccovveeeviciieeeeeeecennn,
5. éCree necesitar algun tipo de

conocimiento/acompanamiento/informMacion?..........cccvvie i

I1l. DINAMICA FAMILIAR

Unién conyugal
1. Estado civil de los padres del nifio con discapacidad.......cccceveieeeieieiererceneeeis e e

2. Si estan separados. {Qué repercusion ha tenido la separacién o divorcio en el nifio?

3. Después del nacimiento del nifio, écémo es la relacion que llevan ustedes como pareja? éEra
diferente antes del NACIMIENTO?.....cooiiii it st ebae e s sabe e
4. iComo es el apoyo de su pareja a partir del nacimiento de su hijo?

Cuidados del nifio.
1. ¢Quién es él o los encargados del tratamiento y/o cuidado del paciente?

5. Los miembros de la familia:



6. iRecibe el nifio cuidados especiales en relacién a la que se ofrece a sus hermanos o a otros

nifios de la familia? ¢ Coémo es este cuidado?

Escolaridad
1.- éConcurre al jardin o a la escuela?

Terapias y actividades.
1.¢Qué terapias realiza el nifio con discapacidad?

¢Quién lo lleva a

Terapia Dias Horarios .
terapia?

2.- éRealiza algun tipo de actividad recreativa formal? (deporte, teatro, algin instrumento)
Nombrar dia y horario:

éCual?

Actividades recreativas

1.- ¢Qué actividades realizan los fines de semana?

3.- éAsisten todos los miembros de la familia a cines, museos, teatros, festivales, dias de
campo, etc. con el nifio con discapacidad?éA qué lugares asisten?

4.- Describa un fin de semana en familia.

63




IV. DINAMICA COMUNITARIA
1.éConoce y asiste a asociaciones de padres con discapacidades similares a la de su hijo?

2. iConsidera util el contacto con otros padres que también tienen hijos con discapacidad?
éPor qué?
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