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RESUMEN

El presente estudio de caso titulado “Efectos En La Dinamica Familiar De Un Hijo Con
Discapacidad Intelectual (DI) Moderado”, se enfoca principalmente en una familia elegida de
forma no aleatoria con un hijo con DI. Se hace énfasis a los efectos que surgen en el sistema
familiar desde que nace el hijo o hermano con discapacidad intelectual, para ello se tomaron como
indicadores; la formacién de la pareja, economia, dinamica familiar, aspectos emocionales padres
y hermanos, afrontamiento social, futuro; que fueron aplicados en entrevistas profundas, lo cual
ayudo a entender con una mejor perspectiva como afecta la dindmica en una familia cuando hay

de por medio un hijo con DI.

Con estos indicadores se realizé una comparativa de lo que opinaban algunos de los integrantes de
la familia, asi como la manera en que afecto o no el tener como hermano e hijo una persona con
DI, las entrevistas se aplicaron individualmente, pues cada integrante tiene su propia forma de

pensar, asi también, permitieron ver de una manera mas profunda la dindmica familiar.

Al realizarlas se encontraron datos relevantes que ayudaron a darle respuesta a nuestro estudio, se
encontrd que tener un hijo con DI, afecta considerablemente la relacion de pareja entre los padres
y con los hijos, pues es necesario dedicarle la mayor parte del tiempo y restarselo a ellos quienes
también necesitan de apoyo para la mayoria de sus actividades cotidianas, también impact6 en la
economia, en la dinamica de relaciones en el sistema familiar, existiendo un afrontamiento ante

la sociedad y un fuerte temor hacia el futuro.



Palabras Claves: Discapacidad Intelectual, dinamica familiar, economia, afrontamiento

social.
ABSTACT

The present case study entitled "Effects on the Family Dynamics of a Child with Moderate

Intellectual Disability (DI)", focuses mainly on a family chosen non-randomly with a child with
ID. Emphasis is placed on the effects that arise in the family system since the son or brother with
intellectual disability was born, for this purpose they were taken as indicators; the formation of the
couple, economy, family dynamics, emotional aspects parents and siblings, social confrontation,
future; They were applied in deep interviews, which helped to understand with a better perspective

how the dynamics in a family affect when there is a child with ID.

With these indicators, a comparison was made of what some of the members of the family thought,
as well as the way in which they affected or not having a person with ID as a brother and son. The
interviews were applied individually, since each member has his or her own own way of thinking,

as well, allowed to see in a more profound way the family dynamics.

When performing them, relevant data were found that helped to respond to our study. It was found
that having a child with ID significantly affects the relationship between the parents and the
children, since it is necessary to dedicate most of the time and subtract it from they who also need
support for most of their daily activities, also had an impact on the economy, on the dynamics of
relationships in the family system, there being a confrontation with society and a strong fear of the

future.
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INTRODUCCION GENERAL

El presente estudio tuvo como objetivo general producir evidencia a través de la aplicacion de
meétodos cualitativos, sobre los efectos que trae a la dinamica familiar el tener un hijo con

Discapacidad Intelectual (DlI).

En México, asi como en todos los paises de ingresos medios o bajos la DI no se le da la
importancia ni el reconocimiento que deberia, mas bien, se percibe como un fenémeno aislado e
individual, por lo cual, la discapacidad intelectual no suele despertar intereses en los ambitos de la

politica, la ciencia, la salud, ni en la sociedad en general.

Asi como es posible observarlo en la ciudad de Matehuala, debido a que solamente existe
una instancia que integra diferentes discapacidades y se les atiende de la misma manera, cuando
esto debiera ser diferente brindandoles atencién y cuidado, de manera individualizada y

profesional.

Esta educacion no deberia ser solamente para las personas con DI, de igual manera se
deberia contemplar también a personas de su nucleo familiar desde sus padres, hermanos y hasta

las personas que cuiden de ellos.

Esto conlleva a que las personas con discapacidad intelectual son de los individuos con
mayor vulnerabilidad social, desde generar exclusién social, discriminacién y aislamiento, que en

este caso no solo es de la persona con DI, también de su entorno familiar, y todo esto empeora



cuando no existe alguiin apoyo o programa institucional que ayude a promover la vida independiente
por parte de estas personas.

La familia de una persona con DI tiene un papel fundamental en su desarrollo, es quien le
dara cuidado y proteccion desde el primer dia de nacimiento, para deducir y conocer como es
este proceso tenemos que conocer que es una familia, ademas de como pueden ser las reacciones

que se presenten cuando nace en su entorno un hijo o hermano con DI.

Se considera a la familia el contexto inicial de socializacion por excelencia, el primer
entorno natural en donde los miembros que la forman crecen y se desarrollan a niveles afectivos,
fisicos, intelectuales y sociales, segiin los modelos vivenciados e interiorizados. Las experiencias
que se adquieren en la primera infancia, de cualquier tipo, asi como los vinculos de apego que se

dan en ella, van a estar determinados por el propio entorno familiar generador de las mismas.

Segun Sartos (2000):

Es la familia quien introduce a los hijos en el mundo de las personas y de los objetos, y las
relaciones que se establecen entre sus miembros van a ser en gran medida modelo de
comportamiento con los demas, al igual que lo va a ser la forma de afrontar los conflictos

que se generan en el medio familiar (P.1).

Del mismo modo, la familia es un grupo ligado por lazos afectivos, con habitos, actitudes,
valores y propositos transmitidos de generacién en generacion, representa la célula de una
sociedad. El grupo familiar es un sistema que tiene normas comunes Yy una distribucién de roles

estrechamente relacionados entre si, en donde la individualidad se encuentra condicionada por la
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conciencia del “nosotros”. Un grupo familiar se considera que debe incluir, como minimo, a tres
personas, ya que dos personas, relacionadas como pareja constituye una peculiar constelacion, que
se caracteriza por la intensidad y amplitud del encuentro, del didlogo y del intercambio de ideas

(Gonzélez, 2011).

Todos conocen que las familias experimentan cambios cuando nace algun miembro, crece,
se desarrolla y muere, muchas ocasiones, ante determinados hechos se producen desadaptaciones.
Una de ellas surge cuando nace un hijo con alguna discapacidad, el acontecimiento suele ser
impactante y repercutira, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital familiar (Gonzalez, 2011).

Tal como lo expresa Sorrentino (1990):

La deficiencia fisica y /o psiquica debida a la lesion organica es un dato extrafio al sistema
familiar, soportado como una agresion del destino y, por lo tanto, acompafiado de intensos
sentimientos de rechazo o rebelidn. Esta percepcion es rapidamente asumida como propia
por el disminuido, que se encuentra viviendo, asi como indeseable una parte de si mismo

(P.16).

A quedado demostrado que la familia ante el nacimiento con un hijo con alguna discapacidad
atraviesa por un periodo de ruptura y desequilibrio; el cual ayuda a una reconstruccién familiar,
favoreciendo o no la provision de apoyos y mejorando, en menor o mayor medida, la calidad de
vida de la familia y de la persona con esta condicion: la etapa madurativa de los padres; la etapa

madurativa de la relacion familiar; personalidad de los padres; forma de enfrentarse y resolver las
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dificultades; entorno sociocultural; calidad, cantidad de interaccién y cohesién familiar;

experiencias previas y con profesionales (Gonzélez, 2011).

En este sentido, fue fascinante realizar una investigacion de esta indole para determinar
los efectos que suelen atravesar las familias ante el nacimiento de un hijo con DI, entender estos
efectos de una manera mas cercana, en este caso, desde el ntcleo familiar, desde los padres,
hermanos asi como personas que lo rodean, ya sea cuidadores o incluso personas que estén a

cargo de su atencién o ensefianza.
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CAPITULO |

Planteamiento del Problema

En este capitulo se ofrecera un primer acercamiento a la comprension de la discapacidad
intelectual, primeramente se realizara una breve descripcion sobre el concepto de discapacidad
intelectual y el de retraso mental como anteriormente se le denominaba. Posteriormente se
presentara una estadistica del porcentaje con esta poblacion, también se describen algunas causas

y se elaborara una tipologia resumida basada principalmente en una DI moderada.

Mas a delante se describird el supuesto metodoldgico con los objetivos y preguntas de

investigacion, la justificacion, viabilidad y el marco contextual.

1.1. Antecedentes

Detras de una persona con DI se encuentra siempre una familia, misma que puede cambiar su
ideologia después del nacimiento de la persona que lo padece, manifestandose en modificaciones
sociales, econdmicas, personales e interpersonales, es un trastorno que no solo afecta al que lo
tiene, sino también al circulo familiar que le rodea; fragmentado en mas de dos partes o inclusive

crear cambios benéficos que unan mas a la familia.

Surgio6 un interés hacia el tema en el afio 2015, cuando se realizo la practica del servicio
social durante un periodo de 6 meses en la Casa de Salud Mental de Matehuala S.L.P, se realiz6 la
intervencidn con personas que tenian DI manteniendo un contacto cercano a través del papel de

maestra, aplicando terapia ocupacional y dirigiéndola de una manera integral hacia el logro de la



autonomia del individuo, dandole un sentido de vida satisfactorio y participacion plena, por medio

de técnicas especificas de intervencién consigo mismo y su ambiente fisico, social y cultural.

Se incremento el interés hacia la Discapacidad Intelectual (DI), cuando el personal interno
rendia el informe mensual a familiares de los usuarios (como ahi se les llama), incluso cuando
mandaban algun reporte por mal comportamiento, bajo esta situacién comunicaban un poco mas

acerca de las vidas diarias de estas personas, de su familia y su desarrollo social.

El hablar de la Discapacidad Intelectual (DI) es un tema interesante e importante, ya que
caminan por las calles de Matehuala personas con esta dificultad, mismas que son discriminadas
por la sociedad sin saber que hay detras de esta imposibilidad, de su vida, quiénes son y qué es lo
que padecen, desconocen o se rehlisan a aceptar que estas personas necesitan de apoyo, cuidados

y educacion que los ensefie a vivir el dia a dia dentro de esta sociedad.

El término Discapacidad Intelectual fue propuesto por el comité Técnico sobre
Terminologia y Clasificacion de la American Association Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD, anteriormente AAMR) (2011), para reemplazar el de Retraso Mental, que,
en un inicio era el utilizado de manera general para referirse a una persona cuyo funcionamiento,
tanto a nivel cognitivo como adaptativo (social, laboral, etc.), esta por debajo de cierto umbral

(Wiener y Dulcan, 2006).

Durante la primera mitad del siglo XX, el Retraso Mental se consideraba un rasgo absoluto
del individuo, en el cual las concepciones bioldgicas y psicométricas imperaban en su explicacion

y tratamiento. Ademas, la evaluacion se centraba casi exclusivamente en la puntuacién del



Coeficiente Intelectual (Cl), criterio que servia no solo para hacer el diagnéstico, sino también para
establecer la clasificacion o categoria dentro de la cual se encontraba el individuo (leve, moderado,
grave, profundo) (Gémez, 2001).

De esta manera, la discusion sobre cuél es la terminologia méas adecuada para referirse a
este colectivo, ha sido motivo de debate desde finales de los afios ochenta en &mbitos cientificos y
profesionales. Progresivamente, este debate se ha visto ampliado a los familiares y personas con

este tipo de discapacidad (Verdugo, 2002).

En el afio 1992 la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM), propuso una
definicion del retraso mental (novena edicion) que supuso un cambio radical del paradigma
tradicional, alejandose de una concepcion del retraso mental como rasgo del individuo y asi

plantear una concepcion basada en la interaccion de la persona y el contexto (Verdugo, 1994).

Plena inclusion es la organizacion que representa en Espafia a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo que anteriormente era denominada Confederacion Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), aprobd su nuevo
Plan Estratégico en el afio 1999 y propuso el término Discapacidad Intelectual frente al de Retraso
Mental, en la que participaron 958 personas (autogestores, profesionales y familiares), siendo

retraso mental el término més rechazado y discapacidad intelectual el mas elegido (Voces, 2002).

En cuanto a lo que respecta al término discapacidad intelectual, se toma la definicion del
Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales, en su quinta edicion (DSM V, 2014).
La American Psychiatric Association, referente mundial en salud mental, publica esta definicion
utilizando como sin6nimos los términos de “trastorno del desarrollo intelectual® (TDI) y

"discapacidad intelectual” (DI). Lo define como “un trastorno que se inicia durante el desarrollo e



incluye limitaciones en el funcionamiento intelectual y en el comportamiento adaptativo”. La
definicion también sefiala la importancia e influencia del entorno sobre el desarrollo de las
capacidades intelectuales, siendo necesaria la adecuacion de apoyos en los distintos entornos

(colegio, trabajo, vida diaria).

El término diagndstico de la discapacidad intelectual es equivalente al diagnostico CIE-11
trastornos del desarrollo intelectual, aunque a lo largo del manual se utiliza el término discapacidad
intelectual, en el titulo se usan ambos términos para facilitar la relacion con otros sistemas de
clasificacion. Ademas, una clausula federal de Estados Unidos (Public Law 111-256, Rosa’s Law)
sustituye el término retraso mental por discapacidad intelectual, y las revistas de investigacion
utilizan el término discapacidad intelectual, por lo tanto, discapacidad intelectual es el término de
uso habitual en la profesion médica, educativa y otras, asi como en la legislacién publica y grupos

de influencia.

Verdugo y Schalock (2010), citando a Schalock et. al. (2010), parten de cinco premisas

para definir operativamente la DI, estas son:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el contexto de

ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica, asi como las

diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

3. Enuna persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

4. Un proposito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil de

necesidades de apoyo.



5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el
funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara (pp. 12-13).

La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y précticas. Esta discapacidad aparece antes de los

18 afios (Schalock et al., 2010, p. 1)

Las limitaciones referidas se atribuyen a diferentes causas segun el enfoque de estudio de

la DI:

Ambiental: los problemas estan causados por déficits en la conducta adaptativa.
Cognitivo: el problema esta en que los procesos cognitivos (procesamiento de la informacion,
procesos de autorregulacion, meta cognicion) que emplea el sujeto son inadecuados,

solucion: empleo de programas de modificabilidad cognitiva.

Conductista: desde este punto de vista las limitaciones que presenta un sujeto con DI son
debidas a que su repertorio de conductas es muy limitado, la solucion esta en ‘implantar’

esas conductas en el individuo mediante programas de modificacion de conducta.

Evolutivo: el desarrollo de los sujetos con DI es el mismo que el de los sujetos ‘normales’ pero

mas lento.

Médico: la DI es causada por un sindrome, por una enfermedad (p.1).

La Discapacidad Intelectual seria el equivalente al retraso mental del DSM-1V TR. Se
puede observar que sigue los planteamientos defendidos por la AAIDD (American Association

Intellectualand Developmental Disabilities), como el cambio de denominacién de Retraso Mental



por el de Discapacidad Intelectual, como la nueva conceptualizacion de habilidades adaptativas
divididas en conceptuales, sociales y practicas.

Asi como déficits en el funcionamiento intelectual, tal como en razonamiento, solucion de
problemas, planificacion, pensamiento abstracto, toma de decisiones, aprendizaje académico y
aprendizajes a través de la propia experiencia, confirmado por evaluaciones clinicas asi como a

través de test de inteligencia estandarizados aplicados individualmente.

A. Los déficits en el funcionamiento adaptativo que resultan en la no consecucién de los
estandares sociales y culturales para la independencia personal y la responsabilidad social.
Sin el consiguiente apoyo, los déficits adaptativos limitan el funcionamiento en una 0 mas
actividades de la vida diaria, tales como la comunicacion, la participacion social y la vida
independiente, a través de multiples entornos, tales como la casa, la escuela, el trabajo y la

comunidad.

B. Inicio de los déficits intelectuales y adaptativos durante el periodo de desarrollo, el DSM5

establece los siguientes tipos:

* Leve

» Moderado
e Grave

* Profundo

En este caso estamos hablando del tipo moderado que segun en el DSM- V (2013), se

establece asi:

Area Conceptual: A través de las distintas etapas del desarrollo, los individuos muestran un
marcado déficit con respecto a lo esperado para las personas de su edad. Las habilidades
académicas se desarrollan en un nivel elemental, y requieren de apoyo para el uso de dichas
habilidades en el trabajo y en su vida cotidiana.



Area Social: El individuo muestra una marcada diferencia con respecto a sus iguales en la
conducta social y comunicativa. La capacidad para las relaciones es evidente en los lazos
familiares y las amistades, y los individuos pueden tener éxito en crear amistades a lo largo de
su vida e incluso a veces en establecer elaciones roméanticas en la vida adulta.

Area Practica: El individuo puede cuidar de sus necesidades personales como, vestirse, higiene
personal como un adulto, aunque requiere de un periodo extenso de ensefianza y lleva tiempo
que la persona pueda ser independiente en estas areas, y puede necesitar de tener que
recordarselas.

Puede conseguir un trabajo independiente en empleos que requieran unas limitadas habilidades
conceptuales y de comunicacion, pero es necesario un importante apoyo por parte de los
comparieros de trabajo, supervisores, y otras personas para conseguir alcanzar las expectativas
sociales, en los aspectos complejos del trabajo, y las responsabilidades asociadas tales como
la programacion, el transporte, los cuidados para la salud, y el manejo del dinero (p.6).

De acuerdo con datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2014) el
6.4% de la poblacion del pais (7.65 millones de personas) reportaron tener al menos una
discapacidad, en México, segun estimaciones del Instituto Nacional de Desarrollo Social2018

(INDESOL), hay 2, 925,000 personas con algun tipo de discapacidad intelectual.

Se han realizado diversas encuestas para determinar la prevalencia de la DI en todo el
mundo, con estimaciones que varian de un 1% a un 3% (Harris, 2006). Un meta analisis reciente
concluy6 que la prevalencia media de la discapacidad intelectual encontrada en los estudios era de
un 1%. La prevalencia es mayor en los varones, tanto adultos como en nifios y adolescentes. Entre
los adultos, la proporcidn entre mujeres y hombres varia de un 0.7:1 a un 0.9:1, mientras que en

nifios y adolescentes varia de un 0.4:1 a 1:1. (Maulik et. al. 2011).

La proporcion varia en funcién al nivel de ingresos econdmicos; existe una mayor
proporcion en paises de ingresos bajos y medios, en los que las tasas son casi el doble en

comparacion con los paises de altos ingresos (Maulik et. al. 2011).



Ante estas cifras se puede considerar que la discapacidad es mucho més frecuente de lo que
en muchas ocasiones se piensa, a tal grado que se considera que “la discapacidad es universal, ya
que es bastante probable que toda persona la sufra, ya sea directamente o en la persona de un

familiar (OMS, 2014, p. 4).

Por otra parte, la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion Panamericana de la

Salud (OPS/OMS) estiman un 6% al 10% de personas con discapacidad de la poblacion general.
Sin embargo, hay que considerar que la discapacidad no s6lo afecta a la persona, sino también a
los familiares, a la escuela y a la comunidad involucrando de hecho al aproximadamente el 25%

de la poblacion total (Peredo, 2016).

Las causas de la Discapacidad Intelectual son dificiles de definir, se han encontrado
diversos factores que han podido producir esta condicidn, pero no se clasifican de forma cerrada e
inamovible, ya que a veces se interrelacionan entre ellas. Sin embargo, se puede decir que estas
causas pueden ser organicas 0 ambientales, y se pueden dar antes, durante y después del nacimiento

de un nifio (Fernandez, 2013).

Patel (2009) afirma que existen grandes lagunas en el estudio de la salud mental en América

Latina y las carencias en el campo de la DI son aun mayores, como reconoce la OMS (Geneva:

WHO; 2009).

Predominan publicaciones sobre medicién de la calidad de vida, apoyos para familias con
un miembro afectado, educacion especial, estudios de prevalencia en grupos especificos, estudios

cualitativos sobre padres con hijos con DI o madres con DI y el impacto en sus hijos, asi como



referencias de casos de maltrato. Aunque la escasez de investigaciones sobre DI con métodos
rigurosos es un denominador comun en la Region (Minoletti y Vasquez, 2009).

Aun asi, puede preverse que, aunque se esta utilizando cada vez mas el término de Discapacidad
Intelectual en lugar de Retraso Mental, durante un tiempo se usen ambos términos hasta que el

actual concepto sustituya al anterior (Shevell, 2008).

A continuacion, se mostraran algunas de las investigaciones de diversos autores que han

investigado sobre DI:

Olsson y Hwang (2001), analizaron la depresion parental asociado a dificultades
conductuales, en 216 familias de nifios con autismo o discapacidad intelectual y 214 familias
control suecas de contextos urbanos y rurales. Aplicaron un inventario sobre depresion e indice de
status socioecondmico; los resultados sostienen que las madres de nifios con discapacidad tienen
un riesgo mayor de sufrir estrés psicologico, causado por los problemas de conducta en

combinacion con las restricciones en la vida personal.

Aguilar y Sanchez (2011), realizaron un proyecto de investigacion desarrollado en la Universidad
Nacional Auténoma de México (UNAM) cuyo principal objetivo es indagar sobre los aspectos que
inciden en la calidad de vida familiar de las personas con discapacidad intelectual con la finalidad
de detectar sus necesidades, se llevd a cabo con las familias que asisten al centro de atencion
multiple No. 82 de la Secretaria de Educacion Publica. Las familias entrevistadas destacan los
siguientes aspectos: centran su vida familiar en las necesidades de su hijo o hija con TDI, sus
problemas maés frecuentes son los derivados de la comprensidn de la presencia de discapacidad

intelectual en su hijo, el futuro de su familiar es percibido con incertidumbre, con temor a que su
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hijo o hija con discapacidad se quede en el desamparo, se perciben como familias diferentes y
aisladas de la sociedad.

Sandoval (2012), llevo a cabo una investigacion con el objetivo de conocer los elementos
de cuidado y organizacion familiar alrededor de una persona con discapacidad intelectual;
abarcando desde el peregrinar hospitalario, para centrarse principalmente en la relacion madrehijo,
se efectuaron entrevistas a un varén con discapacidad intelectual y su madre, los resultados sefialan
que el vinculo madre e hijo discapacitado es sumamente estrecho debido al empefio de la madre
para lograr el bienestar y desarrollo integral de su hijo, mientras que el vinculo de madre e hijo sin
discapacidad presenta rupturas que generan trastornos en los miembros de esta relacion, asi mismo
que la concepcion social respecto a la discapacidad aun es deficiente y por lo tanto genera un gran

impacto psicologico en la persona con discapacidad y su cuidador primer

Mas y Giné (2012), realizaron una prueba piloto donde participaron 7 familias que tenian

un hijo con trastornos del desarrollo de entre 3 y 6 afios y que vivian en el area metropolitana de

Barcelona; el reclutamiento se hizo desde tres Centros De Desarrollo Infantil y Atencién Temprana
(CDIAT) con el proposito de conocer los aspectos positivos y funcionales de la familia, poniendo
especial énfasis en la adaptacion, el ajuste y la ecologia familiar, se empled la version de la Eco
cultural Familia Interview (EFI) que habia resultado del trabajo realizado por los expertos.
Llegaron a la conclusion de que las familias y los profesionales que han participado como expertos
0 en la prueba piloto han explicitado la necesidad de prestar mayor atencion a los hermanos, si lo
que se pretende es entender la totalidad de la vida familiar y la necesidad de diferenciar la vida
social de los padres, que por lo general siempre suele disminuir en la relacion de los padres con

sus amigos.
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Rueda, Gregorio y Gomez (2013), han realizado un estudio cualitativo con la participacion
voluntaria de 34 familiares de personas con DI Pertenecientes a asociaciones o fundaciones
relacionadas con personas con DI de la comunidad Madrid. Se desarrollaron cuatro grupos de
discusion, formados por padres o madres, y uno por hermanos y hermanas de personas con DI.
Llegaron a la conclusién sobre la realidad que viven muchas familias, que delegan en las madres
toda la responsabilidad y la mayor parte de las tareas que requiere la atencién del familiar con DI,
impidiéndoles dedicar a los otros hermanos toda la atencion que hubieran deseado; las familias
reclaman actuaciones dirigidas a sensibilizar a un entorno social que no s6lo no apoya, sino que

presenta reacciones adversas que dificultan a las personas con DI.

Handal (2016), realizo una investigacion entre los afios 2013 y 2014, aplicada en la ciudad
de Santa Cruz de la Sierra —Bolivia con tres familias que tenian en su seno un nifio 0 nifia con
discapacidad intelectual, cuyas edades fluctuaban entre los 7 y los 10 afios; se utilizd una
metodologia cualitativa, se tomé como base teorica a la perspectiva sistémica estructural, se obtuvo
como resultados que en las tres familias el nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad
intelectual fue un evento no-normativo, que les afecto, pero el grado de afectacion y la formaen la
que reaccionaron ante esta situacion, dependieron de la estructura familiar y los recursos con que

contaban antes de dicho suceso.

De Ledn (2014-2015), aplico una investigacion de caracter exploratorio y eminentemente
descriptiva, busca conocer el impacto de la discapacidad en la familia en un pequefio grupo de la
isla de Tenerife localizada en Espafia, se seleccionaron a 50 familias (madre, padre, hermano/a,
tutor/a) que conviven con personas con discapacidad, se utilizé un cuestionario auto administrado
como referencia el formulario de la escala INICO-FEAPS. Se concluye que en los primeros

momentos ante la noticia de padres y madres con un hijo/a con discapacidad, se produce un shock
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o choque emocional caracterizado por el desconcierto, seguido de la negacion del hecho, que a su
vez da lugar a una peregrinacion a diferentes especialistas; en este trascurro del tiempo, la familia
se adapta, se reorganiza y lleva a cabo un proceso de acomodacion ante la presencia del familiar

con discapacidad.

Lépez y Gaeta (2015), realizaron un estudio cualitativo con 19 familias en Espafia de nivel
medio alto, miembros de una asociacion civil que trabaja con familias de nifios con discapacidad,
con el fin de recibir asesoria sobre estrategias para lograr su inclusion, independencia y
autodeterminacion. EI mismo consté de revision de expedientes clinicos, entrevistas y
observaciones en ambientes familiares y escolares; se reportan como hallazgos importantes:
dificultades para la mayoria de ellos durante los primeros afios de vidas de los hijos, debido a las
condiciones de salud; el incremento de los gastos econdmicos para su atencion y que la experiencia

de atencion les ha permitido la aceptacion y crecer como seres humanos.

Asbun (2016), llevo a cabo un estudio cualitativo con la finalidad de investigar las
caracteristicas de la estructura familiar y los recursos utilizados en la resolucion de conflictos en
las familias que tienen un hijo o hija con discapacidad intelectual, antes y después de su nacimiento.
La investigacion se realizo en la ciudad de Santa Cruz de la Sierra, Bolivia, con tres familias que
tenian en su seno un nifio o nifia con discapacidad intelectual, cuyas edades fluctuaban entre los 7
y los 10 afios; se tomd como base teorica a la perspectiva Sistémica estructural. Concluy6 que la
discapacidad de un hijo produce un impacto muy fuerte en la pareja, del cual puede salir fortalecida
porque el nifio con discapacidad los une y en otros casos, se pueden producir diferentes niveles de
malestar llegando inclusive a la ruptura del vinculo marital (Nufiez, 2003).

Luna, Magaria, Estrella (2016), llevaron a cabo un estudio de tipo prospectivo, descriptivo,

analitico y transversal, correlacional, donde midieron la relacion entre la funcionalidad familiar y
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las estrategias de afrontamiento del estrés por parte de los padres de los nifios con discapacidad
intelectual, que acuden a la Unidad Educativa Especializada “Carifio” del canton Pasaje, provincia
de El Oro, Ecuador 2016. Concluyeron que existe relacion entre la busqueda de apoyo social, la
reevaluacion positiva, focalizacion y la religion como estrategia de afrontamiento al estrés y la

funcionalidad familiar, en hogares de padres con nifios con discapacidad intelectual.

Aguilar y Larrosa (2017), realizaron un estudio, donde se utiliz6 un enfoque cuantitativo,
la investigacion es no experimental, de corte descriptivo. Los datos fueron analizados utilizando el
programa IBM SPSS, version 22, participaron 111 madres ecuatorianas de 52 nifias y 59 nifios
diagnosticados con DI, se evaluaron variables familiares, el apoyo social y las estrategias de
afrontamiento individual, se aplicaron las versiones espafiolas de la escala de Satisfaccion Familiar
y FACES 11-20 para evaluar la cohesion y la adaptabilidad familiar (Equipo EIF, 2011). Entre las
limitaciones en el estudio se encuentra que la muestra es solo de madres, puesto que los padres
participan escasamente, con el hecho de que no se compara el afrontamiento de madres y padres

de nifios con y sin discapacidad.

Luna, Jaramillo, Zambrano, Moran, Solis y Merchan (2017), realizaron un estudio de tipo
descriptivo y transversal, que tuvo como objetivo conocer las caracteristicas socio demograficas
de las familias de los nifios con discapacidad intelectual, alumnos de la Unidad Educativa
Especializada “Carifio “de Pasaje, provincia de El Oro, Ecuador 2016, se analizaron 41 familias
de nifios con discapacidad intelectual, se aplicé la ficha familiar Ministerio de Salud Publica 2008.
Concluyeron que las mujeres son quien asumen mayoritariamente la responsabilidad de cuidar a
tiempo completo a la persona con discapacidad intelectual, una considerable proporcion de estos
padres s6lo han cursado los afios de educacion basica y no cuentan con empleos que sean bien

remunerados econdmicamente, mas de la mitad de estos hogares no llegan a percibir ni siquiera al
salario basico unificado.
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1.2. Supuesto Metodologico

Ante el cuestionamiento ¢Afecta la dindmica familiar el tener un hijo con Discapacidad
Intelectual?, se afirma que si afecta la dindmica el tener un hijo con DI dentro de una familia,
existen diversos factores que alteran la dinamica, estos pueden ser emocionales, personales,

econdmicos y sociales.

Hardman (1996), menciona que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como
unidad social de diversas maneras; padres y hermanos reaccionan con decepcion, enojo, depresion,

culpa y confusion.

Se crea una especie de conflicto intrapsiquico generando intensos sintomas de anhelo, tristeza o
pérdida de sentido que conlleva a que la familia y principalmente los padres desarrollen desgaste
emocional, aflorando una serie de problematicas psicosociales (Fernandez, Nieves, Catena, Pérez

y Cruz, 2016).

Recibir un diagnostico con discapacidad, se convierte en una etapa critica para los padres, donde
se vive una serie de inquietudes sociales como rechazo, disminucion de oportunidades laborales,
sociales y educativas (Torres, Ortega, Garrido y Reyes, 2008).

La discapacidad empobrece no solo a la persona, sino a la familia, prueba de aquello es que el
ochenta por ciento de la poblacién con discapacidad en el mundo vive en paises con situacion de

pobreza (Martinez, 2013).

La presencia de un hijo con discapacidad demanda de gastos extras al presupuesto familiar, el

mismo que disminuye de acuerdo con el grado de afectacién. Los escasos recursos econémicos
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tienden a incrementar la tension y el estrés familiar (Silva, 2015). Cualquier discapacidad que
limite a un miembro de la familia modifica los contextos y el clima familiar. La inestabilidad
emocional, social y econdmica se conjuga con el desconocimiento del problema (Ortega, Torres,

Garrido y Reyes 2006).

Existe repercusion en la vida social, generalmente se presenta un deterioro en las relaciones
interpersonales, tendencia al aislamiento, menos tiempo para actividades sociales y descanso.

Agotamiento fisico y sobrecarga psiquica del responsable principal (Lurier, 2003).

El cuidado de un nifio con discapacidad es, en general, una condicion de vida que exige reorganizar
la vida familiar, laboral y social en funcidn de las actividades implicadas en la atencion y cuidado

(Albarracin, Rey y Jaimes, 2014).

1.3. Objetivos y Preguntas de Investigacion

El objetivo de esta investigacion fue conocer cuales son los efectos en la dinamica familiar de un
hijo con discapacidad intelectual (DI) moderado, conocer de una manera mas cercana la

interaccidn que se tiene con el hijo y sus demas miembros.

Para ello se indagé mediante los siguientes cuestionamientos:

» ¢Cuales son los cambios en los roles de la familia al nacer un hijo con DI?
Se busco conocer si existen modificaciones dentro de los roles de la familia o se continuo
con una dinamica familiar igual o similar a como se encontraba en un inicio.
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¢Cudles son las respuestas emocionales de los padres y hermanos cuando se tiene un hijo

0 hermano con DI?

Se explord si dentro la familia existié algun sentimiento como enfado, odio, tristeza,
indignacion, vergiienza, admiracién, afecto, agrado, amor o si no se presenté ninguno de

estos.

¢Existen cambios en los gastos econémicos de la familia al nacer un hijo con DI? Se
explord para conocer si los gastos econémicos aumentaron mediante los tratamientos
médicos, psicoldgicos, medicamentos, trasportes, alimentacion, cuidado o simplemente no

se incrementaron.

¢Existe afrontamiento social con la familia de un hijo con DI?

Se investigd como fue el afrontamiento social, en relacion a un proceso que incluye los
intentos del individuo para resistir y superar demandas excesivas, que se le plantean en su
acontecer vital por parte de la sociedad y asi reestablecer el equilibrio, para fin de adaptarse

a la nueva situacion (Rodriguez-Marin, Lopez-Roig y Pastor, 1990).

También se exploroé si en un momento de sus vidas se aislaron evitando tal vez a familiares,

amistades, vecinos o la sociedad en general.

¢Como perciben el futuro?
Se indago con cada uno de los individuos entrevistados, la manera en que perciben el
futuro, si lo hacen mediante una actitud positiva o negativa, asi como sus motivos.

Para dar una respuesta a estos cuestionamientos se trabajo con una familia que tiene un hijo

con Discapacidad Intelectual moderada de forma no aleatoria, de esta manera se conocieron cuales

fueron esos cambios que se presentaron y las modificaciones mediante esta situacion.
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1.4. Justificacion

La investigacion teorica y de campo sobre como afecta al circulo familiar la presencia de un
miembro con Discapacidad Intelectual es importante para el campo de la psicologia, porque no

existen suficientes estudios orientadores para el trabajo profesional, sobre todo en México.

El impacto del estudio aporta al campo de la psicologia el referente teérico, metodolégico
y técnico que permitan la realizacion de nuevas investigaciones en el &mbito local o nacional, tal
vez sea mas de una persona que se interese por el tema y se comiencen a crear mas programas,

conferencias y seminarios donde se dé a conocer mas acerca de la Discapacidad Intelectual (DI).

Los resultados de la investigacion aportaron datos para identificar areas de oportunidad
para la intervencion profesional de la psicologia y otras disciplinas cercanas, ofreciendo
alternativas de apoyo a familias que experimentan la situacion descrita en este trabajo, asi como
también que los resultados sean utilizados en los diversos centros especiales y escuelas donde se

atienda personas con Discapacidad Intelectual (DI).

Desde el punto de vista social se pretende abordar una problematica que no ha sido
suficientemente atendida por el campo de la salud mental y de la psicologia en particular, pues de
acuerdo a estadisticas la dimensidn del problema es elevada.

La decision de realizar este trabajo se debi6 a la escasez de estudios en México sobre los
efectos en el circulo familiar cuando se tiene un hijo con Discapacidad Intelectual (DI), son pocos
los que se han encontrado en los cuales se involucré a la familia, por lo tanto, es importante llenar

este vacio con conocimiento.
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La investigacion planteada procurd conocer a fondo cuales son los cambios dentro del
ambito familiar cuando se tiene a un hijo con Discapacidad Intelectual (DI) Moderado; segun
Hardman (1996), sefiala que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como
unidad social de diversas maneras; padres y hermanos reaccionan con decepcion, enojo, depresion,

culpa y confusion.

Algunos padres se resisten al afrontar la verdad, evitan mirar la situacion real o distorsionan
los hechos para que parezcan mas aceptables; constituye una decepcion aniquiladora enterarse de
que su bebé padece una Discapacidad Intelectual (DI), quiza les resulta mas dificil abandonar la
imagen ideal que se habian forjado de él y mirar la realidad (Ohnson, 1987: p.p. 17-20); pues el
reconocimiento de la discapacidad de un hijo, tiene el potencial para amenazar violentamente la
vision que tienen los padres sobre el desarrollo de sus hijos dentro del ciclo vital (De Marle & Le

Roux, 2001).

La forma en la cual podria cambiar la estructura familiar depende de igual manera de
factores culturales, religiosos, economicos, los momentos dificiles que atraviesa la familia o el tipo
y nivel de gravedad de la discapacidad; los cuales se podrian constituir en recursos que permitiran
a la familia y cada uno de sus miembros tomar una posicion ante esta situacion, misma que puede
darse en un amplio abanico de situaciones, abarcando desde la mayor consolidacion de la estructura

familiar, hasta la disolucion del matrimonio o el abandono del nuevo ser (Martinez, 1994).

Las caracteristicas de la estructura de toda nueva familia dependen de varios factores, entre
los que se puede sefialar, el origen cultural y social, el tipo de educacion, las aspiraciones

personales y de pareja de cada uno de ellos, los modelos de familia que traen consigo de sus propias
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familias de origen, el o los motivos que llevo a cada uno a decidir aceptar el nuevo compromiso

(Hernandez, 2001; Rios, 1994).

Asimismo, el modelo sistémico plantea que los recursos que utilice una familia en el dia a
dia, para ir resolviendo las diferentes situaciones que le toque vivir, dependeran también de los

factores sefialados anteriormente (Rios, 1994).

Sin embargo, al ser un organismo vivo, la estructura familiar constituida en el momento del
nacimiento de la misma, no permanece estética; el devenir de la vida de sus miembros y las
diferentes situaciones que les toque atravesar, producen cambios, los cuales son percibidos e
interpretados por cada uno a partir de su historia personal y familiar, de las expectativas creadas
también a nivel personal y familiar y, de los recursos que posee cada uno y en conjunto para

enfrentar la nueva situacion (Hernandez, 2001).

Por otra parte, es importante recordar que la estructura familiar es definida como un grupo

“invisible de demandas funcionales” (Minuchin, 1998, p. 86) que establecen la forma en que

interacttan los miembros de la familia.

El hablar de la familia es siempre significativo, siendo la principal portadora de valores,
costumbres y creencias mediante la convivencia diaria, considerandose como la primera institucion
educativa y socializadora, como menciona Guevara (1996), “desde que nace comienza a vivir la

influencia formativa del ambiente familiar” (p. 7).

De tal forma que el término de familia no sélo se trata de la suma de las personas que la

conforman, sino que se puede tomar como un conjunto de personas organizadas de distinta manera,



20

ya que cada integrante que la conforma es importante; con sus necesidades, capacidades, contextos
y objetivos propios, cada familia define su estilo de vida y dindmica en relacion a sus integrantes.
Visto asi, la familia es una unidad que crece y se desarrolla considerandose entonces como un ente
dindmico, evolutivo, con normas de disciplina, estilo propio, escala de valores y determinadas

actitudes hacia otras familias (Torres, 2002).

Cuando nace un hijo con DI, refieren Winkler, Pérez y Lopez (2005), que las reacciones
que manifiestan los padres pueden ser variadas; en la mujer, pueden ser alegria, miedo, negacion
y asumir o no la maternidad y en el hombre es reaccionar con miedo o alegria, con negacion ante
el conocimiento de la discapacidad del hijo (a), pero involucrandose en el desarrollo de este,
manteniendo y apoyando la relacion de pareja o incluso, de manera extrema, abandonando a la

mujer.

La cuestion economica, 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 dindmica familiar (NUfiez, 2003).

Al referirnos a personas con DI, es comuln que surja el pensamiento de que son seres poco
evolucionados, dependientes e incapaces para tener una vida autbnoma, por lo que se condena al
pensar en ellos como necesitados y dependientes de un cuidador o una institucién, lo cual remite a
considerarlos como una carga, por supuesto, una carga que se adjudica a la familia y en un futuro,

a los hermanos (Govela, 2012).
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Los familiares mas cercanos también afrontan cambios importantes en su estilo de vida y
la adaptacion a estos cambios dependen de diferentes variables, como sus caracteristicas
personales, la severidad de la DI, los ajustes que deben hacer en su estilo de vida y en los roles
familiares para satisfacer demandas de cuidado. También es comin que las personas con DI y sus
familiares se describan a si mismos en términos negativos y sus aspiraciones y expectativas hacia
el futuro sean menores en comparacién con familias en donde no se presenta la discapacidad,
ocasionandoles ansiedad y depresion (Barrera, Gutiérrez, Rodriguez, Ramirez, Yorladi, Moreno,

y Elisa, 2006).

Los motivos que impulsaron al estudio de las modificaciones en la dinamica familiar de un
hijo con discapacidad intelectual (DI), se centran principalmente en el entorno familiar, puesto que
el nacimiento de un nifio con discapacidad no es s6lo un desconcierto para los padres, sino también
para los hermanos, influyendo directamente sobre la construccion de su psicologia y afectividad;
pues estos se ven envueltos a su pesar y desde muy temprano, en una aventura de multiples

consecuencias, causando una herida dolorosa que no se cierra jamas (Gardou, 2005).

Se encontro informacion relevante que permitio marcar las directrices para dar a conocer a
la sociedad los efectos en la dinamica familiar de un hijo con Discapacidad Intelectual (DI)
moderado, pues con esto habra personas que se sentiran identificadas y conoceran que es un tema
globalmente importante, obtendran mas conocimiento acerca del tema, puesto que nadie sabe a qué

situaciones se pueda enfrentar en el presente o a futuro.

Como menciona Fernandez (2013), El nuevo y actual paradigma de la Discapacidad
Intelectual requiere que la sociedad se comprometa a comprender las limitaciones que presenta

este colectivo, para asi colocarlas en un plano de normalizacién. Sélo con este enfoque se permite
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aceptar y comprender, en funcion de poder impulsar la integracién social de las personas con

discapacidad intelectual.

Mediante las entrevistas aplicadas a los integrantes de la familia, se indago sobre los efectos
que se presentaron cuando se tiene un hijo con discapacidad intelectual (DI) moderado, si existe

en ellos una modificacion o se mantiene constante y sin cambios.

Se pretende aportar nueva informacion al campo de la Psicologia en México, asi como para
las disciplinas cercanas, asi como abrir nuevos campos de investigacion en la busqueda de
alternativas para conocer de una mejor manera la realidad de las personas con DIy sus familias,

con el proposito de que sea utilizada para su conocimiento, estudio e intervencion.

Esta investigacion permitird que los conocimientos derivados de la investigacion sirvan
como marco referencial para estudios posteriores por parte de estudiantes y profesionales del area

social que deseen investigar o conocer sobre esta tematica.

1.5. Método de la Investigacion

Se realiz6 mediante un estudio de caso utilizando una entrevista en profundidad para conocer como
afecta la dindmica familiar el tener un hijo con Discapacidad Intelectual (DI), el alcance de esta

investigacion es descriptiva, hermenéutico interpretativa.

Materiales de la investigacion.
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Para realizar el proceso de investigacion se realizé entrevista en profundidad enfocada, la cual
proporciond la informacion requerida mediante una “conversacion profesional” (Ruiz e Ipizua,
1989, pag. 125) con la familia seleccionada para la realizacion del trabajo de campo. El
cuestionario de la entrevista es impersonal, es decir el nombre de los padres y hermanos, solo se
diferenciard como letras iniciales, mama (M), papa (P), etc., ademas, se utiliz6 una grabadora de
audio para tener mayor concentracion durante la entrevista, asi como mayor retencion de la
informacidn recabada, también se emple6 una bitacora para realizar anotaciones sobre informacion

incidental durante el desarrollo.

Recursos teoricos:

* Estudio de caso: se eligio este tipo de disefio, debido a que lo importante era el
conocimiento del caso a profundidad, como instrumento que permitio analizar el problema
conceptual propuesto, con el objetivo de desarrollar conocimientos a partir de su estudio
(Vasilachis de Gialdino, Ameigeiras, Chernobilsky, Gimenez, Beliveau, Mallimaci,
Mendizabal, Neiman, Quarante y Abelardo, 2007).

* Discapacidad Intelectual: La Asociacion Americana de discapacidades intelectuales y del
desarrollo (AAIDD, antes AAMR) recoge en su 112 edicion (2010), la siguiente definicidn
de DI: la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcionamiento intelectual, como en conducta adaptativa, tal y como se ha manifestado en
habilidades adaptativas, conceptuales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los
18 afios.

* Teoria Sistema familiar: la familia se define como un sistema, es decir: “La familia es un
conjunto organizado e interdependiente de personas en constante interaccion, que se regula
por unas reglas y por funciones dindmicas que existen entre si y con el exterior” (Minuchin,

1986, Andolfi, 1993; Musitu et al., 1994, Rodrigo y Palacios, 1998).
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A partir del enfoque sistémico los estudios de familia se basan, no tanto en los rasgos de
personalidad de sus miembros, como caracteristicas estables temporal y situacionalmente, sino
mas bien en el conocimiento de la familia, como un grupo con una identidad propia y como

escenario en el que tienen lugar un amplio entramado de relaciones (Espinal, Gimeno, y Gonzélez,

s.f).

La Teoria Familiar Sistémica de Bowen es una teoria del comportamiento humano en la que se
concibe a la familia como una unidad emocional. Esta teoria utiliza el pensamiento sistémico para
describir las complejas interacciones dentro de la unidad, en donde la familia, por naturaleza, hace
que sus miembros estén intensamente conectados emocionalmente. A menudo las personas se
sienten distanciadas o desconectadas de su familia, pero esto es mas un sentimiento que un hecho.
Las familias afectan tan profundamente los pensamientos, los sentimientos y las acciones de sus
miembros, que a menudo parece que las personas vivieran bajo la misma “piel emocional” (Kerr

y Michael, 2,000).

Es de suponer que la interdependencia emocional evoluciond para promover la cohesion y
cooperacion que las familias requieren para proteger, refugiar, y alimentar a sus miembros. Sin
embargo, el aumento de las tensiones puede intensificar los procesos que promueven la unidad y

el trabajo en equipo, y esto a su vez puede causar problemas (Kerr, Michael E, 2,000).

Cuando los miembros de la familia se ponen ansiosos, la ansiedad puede propagarse y
aumentar de manera infecciosa, a medida que aumenta la ansiedad, la conexion emocional de los
miembros de la familia deja de ser reconfortante y se vuelve estresante. Eventualmente, uno o mas

miembros se sienten abrumados, aislados o fuera de control. Estos miembros representan a las
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personas que dentro del grupo familiar se acomodan con el objetivo de reducir la tension en los

demads. Es una interaccion reciproca (Kerr, Michael E, 2,000).

Palacios (2002), expresa que la familia:

Es un hecho social universal, ha existido siempre y en todas las sociedades. Es el primer
nacleo social en el cual todo ser humano participa. Para su constitucion requiere del
encuentro y relacién de un hombre y una mujer que quieren unirse, en un proyecto de vida

comun, mediante el afecto entre ellos o hacia los hijos que surgiran de su relacién (P. 12).

Son varios los autores que sefialan los tipos de familias y uno de ellos es Palacios (2002), que
clasifica a la familia de acuerdo con el parentesco o estructura y segin como se relacionan sus
miembros, en este caso se habla de una familia estable como la describe: La familia se muestra
unida, los padres tienen claridad en su rol sabiendo el mundo que quieren dar y mostrar a sus
hijos/as, lleno de metas y suefios. Les resulta facil mantenerse unidos, por lo tanto, los hijos/as
crecen estables, seguros, confiados, les resulta facil dar y recibir afecto y cuando adultos son
activos y autonomos, capaces de expresar sus necesidades, por lo tanto, se sienten felices y con
altos grados de madurez e independencia (Palacios, 2002).

Dinamica familiar.

La Dindmica Familiar son las relaciones entre los integrantes de la familia. Estas relaciones son
cambiantes y estan sujetas a diversas influencias las cuales pueden ser internas o externas. Las
influencias internas estan dadas por cada uno de los integrantes que conforman la familia nuclear.
Las influencias externas las generan otras familias que pueden tener influencias, asi como otros

factores econdmicos, politicos, la sociedad, la cultura, entre otros (Ballenato 2008).
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1.6. Marco Contextual

El estudio de caso se llevo acabo con el padre, madre y una hermana de U, la cual es nacida
después de é€l, para ello se visitaron en su domicilio ubicado en republica y senado #105 A, en la
colonia Rivas Guillen, en Matehuala, S.L.P.; esta es una colonia de nivel social medio, se encuentra
en el lado oeste de la ciudad, una cuadra hacia arriba de la calle reforma, una de las méas
prolongadas, cerca de este lugar se encuentran tiendas de abarrotes, puestos de comida callejera,

un sitio de taxis y un jardin de nifios.

En esta casa viven tres integrantes, el padre, madre y U, su hermana vive al otro lado de la
ciudad, pero a ella se le facilita que se le entreviste en casa de sus padres, mencionando que su casa

esta retirada ademas de que se siente mas comoda que se realice de esta manera.

Su hogar se percibe con una fachada que genera armonia por sus colores calidos en color
azul cielo y un pequefio jardin con flores blancas, la familia pertenece a una clase social media
baja, se mantienen con una pension de salario minimo, durante afios solamente ha trabajado el
padre de familia como albafiil y la madre de U se ha dedicado al hogar, también pasa lo mismo en
casa de la hermana de U, solo su esposo trabaja en una fabrica y ella se dedica al cuidado de su

familia.

Para llegar a ellos se converso principalmente con la madre de familia, a quien se le dio a
conocer el objetivo y proposito de la investigacion, la sefiora es quien se dedica al cuidado de U y
fue quien autorizo la entrevista, ya que considera bueno que haya personas que se interesen por
este tema, pues anteriormente nadie los habia entrevistado para conocer mas acerca de su vida y

los obstaculos que han enfrentado al tener un hijo con Discapacidad Intelectual (DI).
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A pesar de que la madre de U autorizo las entrevistas, se tuvo que posponer en repetidas
ocasiones, ya que mencionaba que su casa habia sido afectada por las lluvias que se estaban
presentando, por lo que el techo y algunas paredes de su hogar se cayeron y tuvieron que
reconstruirla. Por los pocos ingresos que se tienen, fue imposible contratar albafiles quien
apoyaran al padre de U quien ha sido albafil durante afios, solamente hubo apoyo su esposa quien

lo asistid en estas circunstancias, teniendo como resultado un trabajo de semanas.

Después de aproximadamente un mes de trabajo, confirmaron mediante una llamada la
disponibilidad para llevar a cabo las entrevistas y continuar con la investigacion. No se dara a
conocer su identidad por ética, son una familia de ocho integrantes la cual tiene un hijo con DI
moderado, fueron elegidos de una manera no aleatoria, conociendo a el individuo en “casa de salud

mental estancia de dia” como ya anteriormente se menciono.

Se hablo personalmente con cada uno de los integrantes de la familia que se encuentren en
esta ciudad, en este caso se entrevistara al padre, madre y hermana de U, a quienes se les dio a
conocer el objetivo y finalidad sobre este estudio, ninguno de ellos se opuso a la entrevista, se
realiz6 de manera individual con la finalidad de que las entrevistas no se contaminaran, en caso
que alguno de ellos quisiera ser quien contestara la mayoria de los cuestionamientos, y asi asegurar

que cada uno se expresara de una manera natural, logrando obtener respuestas mas confiables.
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CAPITULO Il

Estrategias Metodologicas

En este capitulo se hace una descripcidn de la investigacion, se describe la metodologia y enfoques
a utilizar para conocer los efectos en la dinamica familiar que trae el tener un hijo con Discapacidad
Intelectual (DI), asi como también una breve descripcion de los sujetos estudiados, las técnicas
analizadas y las formas de registro. Posteriormente se presenta las técnicas que se emplearon para

el analisis de los datos y una descripcidn sobre el proceso de negociacion que se llevd acabo.

2.1. Paradigma, Enfoque, Métodos
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La investigacion se llevé a cabo mediante un estudio de caso el cual consistié en un método o
técnica de investigacion, habitualmente utilizado en las ciencias de la salud y sociales, el cual se
caracteriza por precisar de un proceso de busqueda e indagacion, asi como el analisis sistematico
de uno o varios casos; por caso entendemos todas aquellas circunstancias, situaciones o fenémenos
Unicos de los que se requiere mas informacién o merecen algun tipo de interés dentro del mundo

de la investigacion (Rovira. S).

Del Rincon y Latorre opinan que el estudio de casos, “debe considerarse como una
estrategia encaminada a la toma de decisiones. Su verdadero poder radicar en su capacidad para
generar hipotesis y descubrimientos, en centrar su interés en un individuo, evento o institucion, y
en su flexibilidad y aplicabilidad a situaciones naturales” (Del Rincén y Latorre, 1994).

Hablar de estudio de casos es hablar de un método que abarca una diversidad de fuentes y
técnicas de recogida de informacion. Cebreiro y Fernandez (2004), enfatizan esta cuestion cuando

afirman que:

Mediante este método, se recogen de forma descriptiva distintos tipos de informaciones
cualitativas, que no aparecen reflejadas en nimeros si no en palabras. Lo esencial en esta
metodologia es poner de relieve incidentes clave, en términos descriptivos, mediante el uso

de entrevistas, notas de campo, observaciones, grabaciones de video, documentos. (p. 666).

Los estudios de caso tienen como caracteristica basica que abordan de forma intensiva
una unidad, ésta puede referirse a una persona, una familia, un grupo, una organizacioén o una

institucion (Stake, 1994).

Recurso humano.
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Los sujetos del estudio se conformaron por 3 miembros de una familia de 8 integrantes, de la cual
uno de ellos tiene DI moderada, quienes participaran en la entrevista sera el padre (P), la madre
(M) y la hermana (H) menor a U, los cuales tuvieron disponibilidad para la aplicacion de las

entrevistas.

Recurso ético.

Con la investigacion presentada no se caus6 dafio a ningun individuo, al contrario, se pretende
informar a la sociedad como es la DI y la manera en que afecta a una familia cuando nace un hijo

con DI dentro de su circulo familiar.

Recurso temporal.

La investigacion se realizo en un periodo de 8 meses, del 21 de julio 2018 al 1 de abril del 2019.

Recurso financiero.

Se contd con recursos propios para realizar la investigacion, no se necesitd la financiacion de

alguna entidad o dependencia.

Es un estudio cualitativo orientado hacia los aspectos estructurales y funcionales de las familias a

partir de la percepcion de sus integrantes, frente a un evento que influye en su dinamica familiar.

Por otra parte, el método de investigacion utilizado fue interpretativo, pues las
investigaciones fundadas en este paradigma consisten en comprender la conducta de las personas

del estudio, lo cual se logra cuando se interpretan los significados que ellas le dan a su propia
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conducta y a la conducta de los otros, asi como también a los objetos que se encuentran en sus
ambitos de convivencia. Las investigaciones fundadas en el paradigma interpretativo consiste en
comprender la conducta de las personas estudiadas lo cual se logra cuando se interpretan los
significados que ellas le dan a su propia conducta y a la conducta de los otros como también a los

objetos que se encuentran en sus &mbitos de convivencia (Martinez, 2011).

No hay posibilidad de establecer conexiones de causa a efecto entre los sucesos debido a
la continua interaccion mutua que se da entre los hechos sociales y a la multiplicidad de

condiciones a las cuales estan sometidos (Martinez, 2011).

El paradigma interpretativo no pretende hacer generalizaciones a partir de los resultados
obtenidos. La investigacion que se apoya en él, termina en la elaboracién de una descripcion
ideografica, en profundidad, es decir, en forma tal que el objeto estudiado queda claramente

individualizado (Martinez, 2011).

2.2. Los Sujetos Estudiados (Poblacién y Muestra) y Método de Seleccidn

Los sujetos considerados para la presente investigacion estan conformados por 8 integrantes de
una familia en la cual uno de ellos tiene DI moderada, de los cueles participaran en las entrevistas
el padre (P), la madre (M) y la hermana (H) menor a U, quienes tuvieron disponibilidad para la
aplicacion de las entrevistas, los demas integrantes no pudieron participar ya que algunos de ellos
viven fuera de la ciudad, otros no tienen disponibilidad de tiempo, por lo cual, a quienes se les

aplicara la entrevista tienen como lugar de residencia la Cd. De Matehuala, S.L.P.
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La investigacion se realiz6 con una familia seleccionada de forma no aleatoria y por
conveniencia, porque la eleccion de la misma se hizo en base al interés temético y conceptual de
la investigacion y a criterios especificos de seleccidn (Gialdino, Ameigeiras, Chernobilsky,

Beliveau, Mallimaci, Mendizéabal, Neiman, Quarante, y Abelardo, 2007) los cuales fueron:

« Familia que tiene un hijo o hija con discapacidad intelectual
» Edad del sujeto con Discapacidad Intelectual Moderada: entre 21 y 45 afios.
» Lugar de residencia: Matehuala, S.L.P.

 Participacion voluntaria de la familia en el proceso de estudio.

2.3. Técnicas e Instrumentos de Recoleccion de Datos

Las técnicas utilizadas en esta investigacion fue la entrevista en profundidad ya que sigue el
modelo de platica entre iguales, “encuentros reiterados cara a cara entre el investigador y los

informantes” (Taylor y Bogdan, 1990: 101).

Esta permitio proporcionar la informacion requerida mediante una “conversacion
profesional” (Ruiz e Ipizua, 1989, p. 125) con las familia seleccionada para la realizacion del
trabajo de campo; sigue el modelo de platica entre iguales, "encuentros reiterados cara a cara
entre el investigador y los informantes™ (Taylor y Bogdan, 1990: 101), reuniones orientadas
hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras. Esta proporciona la
informacion requerida mediante una “conversacion profesional” (Ruiz e Ipizua, 1989, p. 125)

con las familias seleccionas para la realizacion del trabajo de campo.
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El tema de interés para la presente investigacion se baso principalmente en los relatos que
la familia realizo, se mantuvo la atencién en lo que se respondia ya que de esta manera se le fue

dando respuesta a al objetivo.

Algunos autores consideran adecuado formular preguntas en tres niveles de andlisis; las
descriptivas, las estructurales y las de contraste, en las primeras; se indagara las formas en como
el entrevistado realiza sus actividades cotidianas, como registra y describe objetos, espacios,

hechos, lugares y acciones, tanto de forma general como especifica.

En las segundas, se verificaron explicaciones de fendmenos definidos en entrevistas
previas, asi podremos corroborar si los sucesos descritos se han interpretado adecuadamente y si

han logrado significar la experiencia del entrevistado.

Por ultimo, las preguntas de contraste seran de utilidad para extraer las diferencias de los
términos utilizados por los informantes. Podremos explorar si algunos conceptos especificos son
comprendidos por la forma en cdmo se relacionan con ellos, por el uso que se les da, o por la

similitud que existe con otros (Spradley, 1979, en: Varguillas y Ribot, 2007).

Tendemos a concordar con Becker y Geer (1957), en cuanto a que, de la observacion
participante surge un patrén para medir los datos recogidos mediante cualquier otro método. Es
decir que ningan otro método puede proporcionar la comprension detallada que se obtiene en la

observacion directa de las personas y escuchando lo que tienen que decir de sus experiencias.

2.4. Formas de Registro, Andlisis y Validacion (Valor de Verdad,
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Aplicabilidad y Consistencia)

La forma de registro en el siguiente estudio se llevo cabo mediante grabaciones de audio, pues
estos son de gran utilidad ya que con ellas no solo se logran trascripciones puntillosas, también
permiten descripciones detalladas de las inflexiones, modulaciones, estilos y acentos que se

utilicen a lo largo de las conversaciones (Robles, 2011).

Asimismo, se hicieron anotaciones continuas en una bitacora la cual es como una
"memoria"”. Es una herramienta importante para ir registrando momento a momento cémo van
sucediendo los hechos que uno quiere tener presentes para llevar un recuento de actividades
realizadas o para posteriormente realizar un trabajo de investigacion, analisis de tarea, o
simplemente recordar momento a momento lo que se ha ido desarrollando durante un lapso de
tiempo pautado. Son fundamentales cuando se esta llevando a cabo un proyecto o trabajo

(Alcaraz, 2013).

El andlisis es un proceso de reflexion donde "vamos mas alla de los datos" para acceder a
la esencia del fenémeno de estudio, es decir, a su entendimiento y comprension (Gonzalez y
Cano, 2010), por medio del cual "el investigador expande los datos mas alla de la narracion
descriptiva" (Coffey y Atkinson, 2005) y conforme va desarrollandose va sufriendo

modificaciones de acuerdo a los resultados (Dey, 1993).

Para dar inicio a este proceso algunos autores hacen recomendaciones pertinentes,
Herndndez y colaboradores (2003), proponen que se revisen todos los materiales antes de
cualquier inicio; etiquetarlos, organizados y clasificarlos por criterios ldgicos, asi como

evaluarlos por lo completos, legibles y claros que estén.
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Ratcliff (2002), considera que el desarrollo, tendria resultados 6ptimos si se trabaja a
partir de codigos, categorias y subcategorias; éstas, deberdn comprobarse y vincularse con los
temas conforme se avance en la investigacion (Ratcliff, 2002, en: Scribano, 2007: 138). Por su
parte, Taylor y Bogdan (1990), recomiendan que el analisis se trabaje en tres niveles:

descubrimiento, codificacion y relativizacion.

2.5. Técnicas del Analisis de los Datos

Como hemos observado, la entrevista en profundidad es una técnica de investigacién cualitativa
de mucha utilidad, siempre y cuando se mantenga el grado de exactitud en las descripciones e
interpretaciones de las entrevistas. Asi, Gonzalez Martinez (2002), argumenta que la honestidad,
la adecuacion de las herramientas y los procedimientos utilizados durante las fases del estudio,
asi como la capacidad de corroborar las conclusiones con evidencias, son la base para validar y

reconocer un buen trabajo (Gonzélez Martinez en: Amezcua y Géalvez, 2002).

Por otra parte, se debe lograr que la interpretacion y analisis del fendmeno a estudiar
contenga elementos suficientes de "neutralidad™, para que cualquier investigador pueda llegar a
resultados similares siguiendo los mismos métodos, es importante comprobar que los resultados
sean confiables y corroborar que el procedimiento de la investigacidn haya sido consistente
durante su recorrido. Como entrevistador se debe tener distancia, ya que es importante disminuir
las cargas de valor que se incluyan en el estudio, pues los datos tienen que reflejar lo mas posible

las perspectivas y las experiencias de los participantes (Ulin et. al., 2006).

Otra de las técnicas que se utilizaron fue la técnica de narrativas, herramientas que usa un

escritor para contar su historia de la manera mas fiel posible. Se trata de plasmar una idea, alguna
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que haya surgido, dando las menores explicaciones dentro de la narracion y de la manera méas

clara posible para que el lector sea capaz de evocar en su mente esa realidad que se ha

construido.

Segun Silva (2011), se clasifican de la siguiente manera:

1. Retrospeccién o analepsis:

A.

El narrador se refiere a hechos ocurridos en el pasado

Racconto: El narrador hace un extenso retroceso en el tiempo, para volver
nuevamente a presente.

b) Flash Back: Retroceso temporal breve y retorno al presente.

Anticipacion o prolepsis:

El narrador alude a hechos ocurridos en el futuro.

a) Flash Forward: Proyeccion hacia el futuro en forma breve. En el cuento La
casa encantada la protagonista anticipa a traves de su suefio lo que le ocurrira

posteriormente en la realidad.

b) Premonicion: Se efecta una vasta incursion en el futuro, para regresar
nuevamente al presente inicial. Se da fundamentalmente en los cuentos de ciencia

ficcion.

2.6. Proceso de Negociacion

A continuacion se describen los pasos que dieron inicio a la entrevista aplicada a los integrantes

de la familia seleccionada.

A. Se pidieron los datos personales sobre la familia de U en Casa De Salud Mental, con la

persona responsable en ese momento.
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Después de darles a conocer la propuesta de investigacion, la estancia de dia y la
universidad firmaron una carta donde amparaban los motivos profesionales de la

realizacion.

. Se contact6 primero a la mama de U, explicandole la investigacion y los motivos.
. Cuando la madre de U acepto se puso en contacto con el padre y la hermana a quien también
se le explicaron los motivos de esta investigacion lo cual aceptaron.

Se establecieron tres fechas para realizar las entrevistas de forma individual, primero a la
madre de U, posteriormente a su padre y después a su hermana.

Se les informo que la entrevista seria grabada con la finalidad de que toda la informacién
fuera recuperada y asi tener un mejor analisis.

. Al inicio de cada entrevista se realizd una breve presentacion, dandole los motivos y sus
beneficios, de esta manera se fue haciendo raport con cada uno de ellos.

. Cada entrevista tardo alrededor de una hora y media, principalmente con la madre de U,
quien lograba estructurar cada respuesta de una manera mas abierta.Al finalizar la

entrevista se les agradecio su participacion en esta investigacion.
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CAPITULO Il

Categorizacion, Analisis e Interpretacion

En este capitulo se describen los resultados obtenidos en el estudio de campo “Efectos en La
Dindmica Familiar De un Hijo con Discapacidad Intelectual (Di) Moderado” mediante las
entrevistas aplicadas a cada uno de los integrantes de la familia de U mencionados en el capitulo

anterior, quedando en el siguiente orden:

3.1. Formacion de la pareja.

3.2. Economia.

3.3. Dindmica familiar.

3.4 Aspectos Emocionales Padres Y Hermanos.
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3.5 Afrontamiento Social.

3.6. Futuro.

El andlisis e interpretacion permitié identificar los puntos de interés de los elementos
tedricos y los resultados traidos de la realidad, se presenta para su interpretacién en forma de
ensayos tomando como referencia los indicadores y los datos que arrojan los items asociados al
mismo segmento, la madre se abreviara con la letra “M”, el padre con la letra “P” y la Hermana

con la letra “H”.

Se hace referencia a expresiones de los sujetos citando en forma textual en los casos en que
se estima pertinente, indicando la columna con letra mayuscula y fila con el namero de la base de

datos recabada.

3.1. Formacion de la Pareja

La necesidad humana mas importante es la relacion con el otro, en este sentido; cuando los seres
humanos buscan a una pareja, seleccionan a la persona que mas se adapta a sus necesidades

internas, las cuales no necesariamente son conscientes (Bowlby, 1993).

Estas necesidades estan determinadas por un conjunto de factores que incluyen aspectos
internos y externos, es decir, que de acuerdo con Bowlby (1993), por un lado, el tipo de vinculo
con el que los padres criaron a la persona, si fue criado bajo una base segura, el sujeto buscara a
una pareja que cumpla con esas caracteristicas para satisfacer sus necesidades, esto es, a alguien

que pueda proporcionarle una base segura, que lo ame en forma segura y que esté siempre junto a

el.
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Por el contrario Satir (1999), afirma que una persona con una baja autoestima, suele
presentar una sensacion de ansiedad e inseguridad acerca de si misma, lesionando su autonomia,
por lo que suele disponerse a sufrir desilusiones, por lo tanto, le llevara a elegir a la pareja que

pueda satisfacer sus mas grandes esperanzas.

Desde el punto de vista de la teoria Bowlby (1993), observa que los novios comienzan a
establecer el vinculo que tenian con la familia de origen, estableciendo una serie de expectativas
acerca de lo que desea o no de la pareja; sin embargo, como vienen de familias diferentes y distintas
formaciones, tienen que adaptarse el uno al otro. Esta adaptacion normalmente depende de quien
tenga una necesidad de vinculo mayor y cedera dentro de los limites que tiene establecidos, pese a
que muchas veces dichos limites no son conocidos conscientemente por el sujeto.

Perez (2006), hace una reflexion acerca de los motivos que se dan en la mutua atraccion de
la pareja; y la expresion emocional que lleva a dicha eleccidn es el enamoramiento, definido como
la fuerza o impulso que les lleva a encontrarse y convertirse en una persona especial y diferente a
los demas, provocando un impacto emocional y un deseo incontenible, quedando toda la conducta
alterada ante esa emocion. Los mecanismos que intervienen en la eleccion de pareja son bioldgicos,
sociales y psicologicos (mecanismos consientes e inconscientes) los motivos inconscientes

influyen en la atraccion sexual y afectiva.

A continuacidn, se da a conocer como se fue formando la pareja de los padres de U a través
de algunos cuestionamientos, por lo tanto, respecto a la pregunta inicial “cémo se conocieron”, la
relacion descrita por los entrevistados corresponde al tipo de amor romantico; se inicia en la pre
pubertad como amistad a partir de la identificacion de intereses y la mutua aceptacion, se

evoluciona hacia una relacion afectiva.
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En el caso de “M” recuerda lo siguiente: “cuando ibamos a la primaria en 4° afio, éramos
amigos no la pasabamos mucho tiempo juntos y a mi me gustaba mucho su forma de ser, era un
hombre muy detallista, atento, carifioso, desde que me acuerdo ha sido asi” (C2); “P” “nos
conocimos en la escuela, ella iba a la misma donde iba yo y pues jugabamos en el recreo y ella me

seguia mucho éramos buenos amigos” (D2).

Los dos entrevistados cuando se conocieron se encontraban en la etapa de la adolescencia,
pues entre los 10 y los 14 afios la preocupacion psicolégica gira basicamente alrededor de lo fisico
y lo emocional. Se produce una reestructuracion de la imagen corporal, se vive un ajuste a los
cambios corporales emergentes, el animo es fluctuante; hay una fuerte autoconciencia de las
necesidades, deseos de comprension y apoyo por parte de los mayores. Aun cuando las figuras
parentales dejan de ser la fuente casi exclusiva de fomento de la autoestima, es imprescindible
tener la posibilidad de compartir los problemas con los padres; aqui las amistades también se tornan
cruciales. Los grupos tienden a ser del mismo sexo, facilitando el fortalecimiento de identidades y

roles antes de entrar a la interaccion heterosexual, Jose (1999).

Ante el item ¢Qué fue lo que les gusto de cada uno de ustedes?

M narra: “Desde que lo conoci me gustaba como me hablaba, me daba regalos ha sido una
persona muy detallista, eso es lo que mas me gustaba del cuando lo conoci” (C4). P narra:
“ella siempre ha sido muy atenta y muy sencilla, recuerdo cuando se emocionaba mucho

cuando le daba una flor se daba cuenta de los pequefios detalles” (D4).

Los dos coinciden en que en el inicio de su relacion habia mas respeto y tiempo para

convivir en pareja, lo cual hacia méas sélida su relacién comenzando una etapa de madures con
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mayor compromiso y lealtad. Segun Juan (2014), esta etapa se nombra “amor maduro” se alimenta
de la comprension, del respeto por parte de los dos miembros de la pareja; de algin modo, el amor
pasa a experimentarse de un modo menos individualista, pensando en la pareja como una unidad

que es mas que la suma de sus partes.

Fue por ello que después de 3 afios de relacion decidieron dar un paso adelante y comenzar
juntos una vida en la cual al poco tiempo se consolido la relacion y M quedo embarazada de su

primer Hijo, el cual menciona no fue planeado:

M narra: “No, a ninguno lo planeamos solo nos juntamos y paso lo que tenia que pasar y
ya luego luego, a lo que iba iba dijo mi mama, asi me dijo ella, después platicamos esto y
solo queriamos cuatro hijos, mi esposo me dijo que los queria seguiditos para terminar
pronto” (C11). P narra: “No ninguno fue planeado, solo me avisaba que estaba nuevamente

embarazada y pues ya que haciamos a seguirle echando ganas para salir a delante” (D11).

Respecto al cuestionamiento: ;Con alguno de ellos tuvieron algin problema durante el

nacimiento o después?

M narra: “Si, con U nunca hubo sintomas de embarazo, a mi me seguia viniendo el periodo
y todo era normal, nunca me dieron ascos o mareos como con los demas, pero después me
crecio la pansa y fui al doctor y me dijo que ya tenia 5 meses de embarazo, cuando me
alivie tardo mucho al nacer y cuando nacié no lloro, los doctores dijeron que era por lo
mismo gue no hubo oxigenacion en su cerebro, por eso nacié muy amarillo y solo queria
estar dormido. También con mi hija la mas chica, ella nacié a los 7 meses por que traia

dentro el dispositivo, yo me cuidaba con el Diu para ya no tener hijos, pero de repente
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quede embarazada y por lo mismo el embarazo era de alto riesgo, me decia que el

dispositivo trataria de aventar para fuera a mi hija” (C12).

P narra: “Si, con dos, una de mis hojas nacié prematura, naci6 a los 7 meses muy chiquita
era por algo que traia mi esposa adentro y con U que tardo mucho el parto y los doctores
nos dijeron que nacié mal, por qué no habia llorado cuando naci6, que podria afectar, pero
no dijeron en que ya hasta que después él estaba muy amarillo y nos preocupamos por eso

mi esposa lo comenzd a llevar hasta con doctores particulares para saber qué era lo que

tenia” (D12).

Es posible concluir que los padres de H comenzaron una relacion a temprana edad
(adolescencia), en la cual todo era pensado solo en ellos después de tres afios de relacion sintieron
la necesidad de estar juntos pues no miraban obstaculos para que esto no pasara y a su falta de
experiencia fue que no planificaron una familia y a su corta edad M se embarazo de su primogénito
y asi sucesivamente de los demas, quienes algunos se llevan un afio y medio o dos de diferencia,

siendo 6 hijos en total incluyendo a U.

Con la informacion proporcionada por los padres de U podemos entender que ha sido un
matrimonio que se formd desde la etapa de la adolescencia, la cual comenzaron a crecer emocional
y fisicamente coincidiendo en gustos similares el uno con el otro, en ellos encontraron tanto apoyo
emocional como ideologias compartidas por lo que a su corta edad eligieron tomar un compromiso
e iniciar un matrimonio, el cual ha perdurado por mas de 50 afios, mas que nada han encontrado
como llevar su relacion, pues a pesar de las diferencias y discusiones que se han presentado, los
dos nos mencionan como atreves del dialogo han podido afrontar y fortalecer estas situaciones y

continuar con su relacion.
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Vargas e Ibafiez (2006), mencionan que el éxito de un matrimonio depende de varios
factores; uno de ellos es haber escogido adecuadamente a la pareja, esto es, que tenga gustos,
defectos, proyectos de vida y educacion afines. Otro elemento son las habilidades de negociacion
para encontrar soluciones a los conflictos; otro aspecto es haber tomado la decision a partir de

razones validas como el grado de involucramiento emocional.

3.2. Economia

En este apartado conoceremos como fue y como ha sido la economia de la familia de U, si esta
aumento o si ha permanecido igual puesto que es una familia extensa de 8 integrantes, M y P
comentan que al inicio cuando comenzaron a crear su familia P era el Gnico que aportaba ingresos
econdmicos a su casa mediante su trabajo de albafiil, ahora que sus hijos crecieron los apoyan con
aportaciones desde $50 en adelante, dependiendo como se encuentren de gastos, el hijo mayor es

quien es mas constante y les da cada semana un apoyo econémico.

Tener una familia numerosa también conlleva a tener presente ciertas limitantes. Una de
las mayores preocupaciones que se forma la pareja antes de procrear es el tema econdmico, pues
bien sabemos que mientras mayor es el nimero de miembros, mas inversion necesita su

mantenimiento (Norys, 2015).

Una de las principales desventajas de la familia que menciona Norys (2015), es que los
padres se enfrentan a unos gastos mucho mas grandes que en los casos de familias con menor

namero de hijos. Ademas, en algunos casos la implicacion de los padres debe de ser mayor hacia



45

sus hijos lo cual puede provocarles estrés. Segliin refiere Norys; “La disponibilidad de ahorro
disminuye para suplir las necesidades basicas de los miembros, se postergan metas, o para
alcanzarlas se requerird de méas tiempo y esfuerzo. El sostenimiento de una familia numerosa
implica tener que buscar una mayor captacion de ingresos para poder compensar los gastos del

hogar” ( 2015).

Ante el primer cuestionamiento ¢Cudl es su ingreso mensualmente?, La pareja comento
que su ingreso mensual es menor a los $5,000 siendo alrededor de los $3,500 por mes, siendo P el

unico sustento en la familia dedicado a la obra y M dedicada al hogar.

De acuerdo con la Secretaria de Economia (SE) (2014), dio a conocer a través de un
documento oficial que en México hay seis clases sociales, de acuerdo con sus funciones,
costumbres, situacion econémica y de poder. En el caso de la familia de U estan ubicadas en una
clase social baja alta, por la siguiente definicion: se estima que sea aproximadamente 25% de la
poblacion nacional y esta conformada principalmente por obreros y campesinos (agricultores). Es
la fuerza fisica de la sociedad, ya que realiza arduos trabajos a cambio de un ingreso ligeramente

superior al sueldo minimo.

Dentro del cuestionamiento de ¢su situacion econdmica siempre ha sido igual?, M narra lo

siguiente:

“Si, siempre hemos vivido al dia, solo ¢l ha trabajado antes yo queria apoyarlo con los
gastos, pero después del primer hijo pues lo queria dejar encargado y yo irme a buscar un

empleo, pero después sali embarazada y todos se fueron seguiditos, ya no era lo mismo
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dejar encargado a uno que a 6, y mi esposo también me dijo que yo me dedicara a cuidar

nuestros hijos que el sabria como le hacia” (C4).

Como menciona Montes (2010), en su articulo que formé parte del Congreso
Iberoamericano de Educacion “Metas 20217, en muchas ocasiones, alguno de los padres se ve en

la necesidad de dejar su trabajo para poder cuidar de su hijo lo que repercute en su ingreso familiar.

Segun Pincheira (2005), por lo general, las madres suelen dedicarse mas al cuidado diario

del/la hijo/a, mientras que el padre, mas preocupado por aspectos econémicos y laborales.
Respecto al cuestionamiento P nos comenta:

“Si, siempre he trabajado en la obra desde el inicio solo trabaje yo ya que mi esposa se
dedicaba a la familia, cuando me iba mal ella me decia que queria trabajar, pero como le
haciamos para encargar a nuestros 6 hijos, ya nadie los iba a cuidar y no es el mismo trato

que le iba a dar ella a otra gente por eso solo me dedique a trabajar yo” (D4)

Los dos consideran gue su situacion econdmica siempre ha sido la misma, pues el padre de
U es quien unicamente trabaja pues su esposa no podia apoyarlo por su extensa familia, les era

imposible encontrar quien cuidara a sus seis hijos incluyendo a U quien necesitaba mas cuidado y

apoyo.

Dentro este cuestionamiento se manifiesta la frustracion por parte de M cuando menciona

la impotencia de no poder apoyar econémicamente a su esposo por estar al cuidado de sus hijos.

En el cuestionamiento ¢Después del nacimiento de U notaron alguna diferencia en sus

gastos econdmicos (indagar si aumentaron o continuaron igual)?, la pareja considera en que los
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gastos econdmicos aumentaron significativamente en la familia, pues para poder solventarlos
tuvieron la necesidad de pedir apoyo al DIF de Matehuala quien los apoyo con despensas,

medicamento y consultas en S.L.P.

En Matehuala no es comln que haya dependencias que apoyen a familias con hijos con
alguna discapacidad. ElI no contar con suficiente apoyo de escuelas e instituciones origina, en
muchas ocasiones, una crisis econémica dentro de la familia (Ortega, 2002).

Con la clasificacion de la Organizacion Mundial de la Salud (2011), los costos directos se
pueden agrupar en dos categorias: el costo privado adicional que las personas con discapacidades
y sus familias deben cubrir para garantizar un nivel de vida aceptable que sea comparable a las
personas sin esta condicion; y el costo que cubre el gobierno, a través de programas publicos, en

la prestacion de beneficios a las personas con discapacidades.

En este apartado es posible concluir que la familia ha tenido un sustento con un salario
minimo, siendo el P el Unico que ha llevado dinero a su casa, a P se le observa cansado a pesar de
que es un hombre jubilado ya que aun depende de €l su esposa y U, comenta que a pesar de ello
aun tiene que salir en buscar trabajo de albafiil a lo que se ha dedicado en toda su vida, pues con la

pension no les es suficiente.

En el mes de octubre del 2018 su casa se vio dafiada por las lluvias, se cay0 parte de esta,
teniendo que reconstruirla poco a poco con la ayuda de su esposa y el hijo mayor, M se ha sentido
frustrada durante su vida al ver a P trabajar muy duro para sustentar las necesidades de su hogar,
sin embargo, ahora menciona que ya vive mas tranquila pues todos sus hijos excepto U estan

casados y con familia, ademas de que reciben un apoyo econdémico por parte de ellos.
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Tener una familia numerosa tiene variedad de implicaciones, pero algo positivo que se
rescata en la entrevista, es que en esta familia durante varios afios permanecieron ocho integrantes
dentro la casa, tal vez se tenia poco econdmicamente, pero esto les ayudo a concientizar y valorar
mas el esfuerzo que sus padres hacian por ellos, ahora que son padres de familia se sienten
orgullosos de quienes son y lo que han logrado juntos. Como menciona Norys (2015), las familias
numerosas, normalmente valoran méas lo que poseen, porque entienden el sacrificio que conlleva
llevar adelante a toda la familia. Suelen implicarse en las tareas del hogar, asi como en la ayuda

que necesitan sus padres o hermanos.

3.3. Dinamica Familiar

La familia es un nucleo compuesto por personas unidas por parentesco o relaciones de apego, es
ella la encargada de satisfacer las necesidades basicas, ademas de proporcionar amor, proteccion
y carifio a los miembros que la componen. La union familiar tiende a asegurar a sus componentes
una estabilidad emocional, social y economica. Por tanto, sera ella la encargada de sobrellevar el

impacto que supone el tener un miembro con discapacidad en el entorno familiar (Estela, 2015).

Podriamos ver el ciclo de vida familiar como una progresion de etapas de desarrollo, en

cada etapa se da un aprendizaje y el desarrollo de determinadas tareas.

“Entre etapa y etapa hay un momento de transicion que suele ser inaugurado por algun
evento o ritual que sefialan el cambio hacia una nueva etapa: matrimonio, embarazo, primer
hijo, siguientes hijos, escolarizacién, adolescencia de los hijos, hijos que salen de casa,

jubilacion, etc.” (Fantova, 2002, p. 4).
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Todo cambio o reto ante el que se encuentra una familia y sus miembros produce estrés.
Antes ese estrés, respondemos con esfuerzos cognitivos y conductuales de afrontamiento en un

contexto en el que podemos encontrar recursos que nos ayuden.

“En la medida en que tengamos €xito pasamos a una nueva etapa (diriamos superior) en el
desarrollo de la familia” (y por ende de sus miembros) (Verdugo y Bermejo, 1994, citado
en Fantova, 2000, p.4).

Uno de estos cambios surge cuando nace un hijo o hija con discapacidad. El acontecimiento

suele ser impactante y repercutira, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital (Sarto, 2011).

En este apartado se dio a conocer la dinamica de la familia de U, su interaccion y la manera

en que se ha consolidado a través de los afos.

Ante el cuestionamiento inicial ;Como describirian a su familia?, los tres integrantes de la
familia (M, P, H) coinciden en afirmar que son unidos, se brindan mutuamente apoyo emocional
y econémico, pues son una familia que se caracteriza por tener una buena relacion y comunicacion

entre ellos.

M narra lo siguiente: “Pues muy bonita, muy unida, he mirado otras familias, pero a mi me
gusta la mia, hasta tengo conocidos y vecinos que me dicen queque bonita familia tengo
por qué mis hijos son muy atentos con nosotros, todos los domingos nos reunimos y cuando

ellos hacen alguna comida también nos juntamos todos” (C2).

La familia de U muestra armonia con todos sus integrantes, ayudandoles a mantener un

circulo familiar saludable, en donde la comunicacion y el dialogo son recursos que ayudan a que
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esto continte, ademas de que el nacimiento de U concientizo a la familia provocando que estos

sean mas racionales al momento de actuar.

P narra lo siguiente: “Pues que le diré, considero que somos una familia unida cuando
hacemos fiestas 0 nos reunimos y todos cooperamos, cuando mis hijas festejan a sus hijos
sin que ellas lo pidan todos preguntamos en que podemos apoyar, aunque sea algo simple,

pero apoyamos” (D2).

Mientras que H narra: “Somos una familia unida, desde chicos he convivido mucho con
mis hermanos y mis papas eso nos han ayudado a que permanezcamos unidos, aunque ya
no vivamos con ellos pues ahora ya tengo mi familia, mis dos hijos, pero aun cuando
hacemos fiesta nos juntamos todos y todos los domingos nos reunimos, hacemos de

almorzar ahi con mi mama y nos cooperamos para hacer una comida” (E2).

Con lo compartido por la familia de U se confirma lo mencionado por Nuiez (2004): “Si
existe un fortalecimiento de la relacion de la pareja. La nueva realidad de la discapacidad en la
familia puede ser un factor de debilitamiento del vinculo conyugal como se ha mencionado antes.
Pero, en muchos casos este hecho puede acercar a los integrantes de la pareja, fortaleciendo el

vinculo mediante el apoyo mutuo, el estimulo y el reconocimiento”.

En la pregunta ;Quién de la familia es el mas cercano a U?, los tres mencionan que es el
hermano mayor, quien desde pequefios se ha mostrado con gran afecto, en la actualidad son dos

adultos, pero el mayor es el que le sigue dando cuidado y apoyo.

Nufiez (2003), menciona gue hay hermanos que pueden darse un predominio excesivo de
responsabilidad ante el discapacitado, asumiendo funciones paternas. Pueden darse situaciones
extremas en las que el hermano queda fusionado con el discapacitado, pudiendo hacer una renuncia

a la propia vida. Se pueden dar también situaciones de exceso de responsabilidad por parte de los
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padres hacia el hermano, se podria sentir impulsado a cumplir con la mision heroica de
compensarlos de la herida y el dolor, mediante logros y satisfacciones permanentes, busca

compulsivamente ser maduro, competente, brillante, inteligente.

De acuerdo al item ;Quién de la familia es el que menos ha convivido con U?, la madre y
la hermana del sujeto opinan que los miembros de la familia conviven menos con U son las gemelas
(hermanas que nacieron antes de U), en la opinién del padre todos los miembros han convivido
con él. Se percibe la diferencia de percepcidn respecto a la convivencia con U, ya que la madre y
las hermanas coinciden con lo argumentado mientras que el padre difiere en la informacion al decir

que todos han convivido por igual.

En el item, después del nacimiento de U ¢Hubo alguna modificacion en su relacion

familiar?

M narra lo siguiente: “Pues creo que si, desde que nacio U como que ya no teniamos mucho
tiempo para nuestros demas hijos, la mayoria del tiempo y atencion era y ha sido de U
porque pues él no puede hacer casi nada solo entonces teniamos que estar al pendiente de
él, desde chiquito porque duro como un afio en que el pudiera sostener bien la cabeza y

camino hasta los 3 o 4 asi que todo era muy lento a comparacion de los demas” (C5)

De acuerdo a P ¢l narra lo siguiente: “yo creo que si, recuerdo que antes teniamos mas
tiempo para nosotros como pareja, saliamos mas juntos a fiestas o a hacer las compras
después como que le dedicamos mas tiempo a el por qué sentiamos que sin nosotros él no

iba poder comer solo, limpiarse solo, ¢l dependia y depende de nosotros” (D5).

Asi también H narra: “he platicado con mis hermano los mayores y ellos pues si me han
comentado que su relacién si cambio cuando ellos eran mas pequefios, porque mis papas
se dedicaban a cuidar mas a U, sus consultas, cuidados y pues nosotros si podiamos hacer

las cosas solos, yo si recuero parte de ello cuando mi mama preferia no ir a fiestas con



52

nosotros por siempre quedarse con mi hermano, o a los eventos de la escuela también solo
iba uno de ellos, es triste porque uno como nifio quiere ver a sus papas ahi y por mi hermano

eso no era posible” (ES).

Por lo tanto, M considera que su familia se ha unido, sin embargo, reconoce el como noto
un sentimiento de rechazo por parte de sus demas hijos cuando ellos estaban chicos, mientras que
P cree que su familia se uni6 al ver el apoyo de su esposa y demas hijos, H menciona el alejamiento
que ha notado por parte de sus padres cuando evitaban asistir con ella y sus demas hermanos a
eventos sociales por mantenerse al pendiente de su hermano U.

Una investigacion de Peralta y Arellano (2010), sobre Familia y Discapacidad que indaga
en la perspectiva teorico-aplicada del Enfoque Centrado en la Familia para promover la
autodeterminacion, nos indica que, las percepciones de los padres y madres sobre el impacto de la
discapacidad en la familia aporta nuevas luces acerca de la existencia de estrategias de

afrontamiento, para conseguir una adaptacion efectiva.

Es decir, “las familias también son capaces de afrontar de manera efectiva y positiva las
demandas adicionales generadas por la paternidad de su hijo con discapacidad”
(Breitenbach, 2004; Krauss, 1993; Trute, Hiebert Murphy y Levine, 2007 citado en Peralta
y Arellano, 2010, p.9).

En el siguiente item ¢Consideran que todos han recibido la atencidén por igual o a alguien
se le ha dado en mayor cantidad?, la familia coincide en que no todos han recibido la misma
atencidn, reconocen que la mayor de esta ha sido y seguira siendo para U, quien aun necesita de su
apoyo para vivir el dia a dia; se han mostrado con mayor madures al entender que seguira

necesitando apoyo para continuar con su desarrollo personal y social.
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Esto se confirma de acuerdo con lo que menciona Lizasodin (2009), citado en Aguilera
(2012-2013), Los/as hermanos/as de personas con discapacidad tienen necesidades propias y
también necesitan apoyos, los padres y las madres inconscientemente centran toda su atencién en
su hijo/a con discapacidad, dejando en un segundo plano a los/as hermanos/as de éste/a
desarrollando en ellos y en ellas sentimientos y emociones como la exclusion y el aislamiento, los

celos, la falta de esperanza, la resignacion, los problemas escolares y la culpa, entre otros.

Mientras que en el item ;Qué momento ha sido el mas estresante dentro su familia?, el
estrés ocurre cuando el individuo debe enfrentar demandas que no pueden ser satisfechas porque
exceden a sus recursos, la persona no confia o confia poco en su propia capacidad para manejar el

mundo con efectividad (Lazarus, 2000, p.71).

M: “pues hubo una vez , U se me salia de la casa y una de esas veces la vecina me vino
reclamar porque mi hijo el loco le habia sacados sus pajaritos, que se metié a su casa
porque tenia la puerta abierta y yo creo se puso a jugar y los saco, hace poco tuve otro que
hasta llore de sentimiento porque mi hija la méas chica esta embarazada y me pregunto si
su hijo que esperaba habia probabilidad de que saliera como mi hijo U, senti tan feo y me

enoje le dije que eso me lo hubiera preguntado antes que estuviera embarazada” (C8)

P: “creo que ha sido cuando antes nos gritaban los papas del loco, saliamos a cualquier
parte con U y la gente se nos quedaba mirando feo, de hecho, se cambiaban de banqueta y

se escuchaba que decian "mira un loco™(D8).

H: “la verdad pues si han sido muchos, ser la hermana una persona que no esta
completamente bien como los demas es algo muy fuerte, pero creo que lo que mas me ha
pegado era cuando miraba a mis papas preocupados cuando no les alcanzaba para darnos
de comer, siempre hemos sido una familia de bajos recursos y pues éramos muchos y mi
papa ganaba poco, pero, aunque fueran frijoles hallaban que darnos de comer, otra cosa era

cuando lo peor cuando nos decian la familia del loco” (ES).
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Fortier y Wanlass (1984), afirman que la crianza de un nifio con discapacidad puede ser la
causa que exacerbe otros problemas como la depresién y ansiedad, producto de la alteracion de las

rutinas familiares previas, la atencion y cuidado familiar.

Mientras tanto en el item ¢Qué cambiaria de su familia?, M y P de U consideran estar
conformes con la familia que han formado, mientras que su hija también, sin embargo, muestra
necesidad de atencion y tiempo por parte de su madre ya que estima que no tiene el tiempo
necesario para que la frecuente mas en su hogar. Los/as hermanos/as de un nifio o nifia con
discapacidad afrontan diferentes sentimientos, tales como, exclusién y soledad, enfado, amor-odio
hacia su hermano/a con discapacidad, celos por la atencion que el padre y la madre proporciona a

su hermano/a con necesidades especiales, envidia, mania, etc. (Aguilera, 2012-2013).

Con lo revisado anteriormente se puede afirmar que la familia de U muestran un circulo
familiar unido, en el cual el dialogo ha sido una de sus herramientas prioritarias para que su relacion
no se afectara pese a que hay un integrante con Discapacidad Intelectual moderada (Dl), es aqui
cuando se visualiza que la atencion de los padres ha sido dirigida mayormente a su hijo U
tornandose una persona que no se puede valer por si misma, ellos han optado por permanecer a su
cuidado dandole la mayor atencion aun conociendo gue tenian mas hijos a su cargo, los cuales han
ido adquiriendo su madurez al punto de que perciben lo que han hecho sus padres ha sido lo

correcto, entienden que U necesita apoyo y cuidado.

En las familias siempre habra un recelo hacia alguno de los hermanos al que consideran
que es el protegido de su padre o madre, en este caso las gemelas quienes han nacido dos afios
antes que U, son quienes se han mostrado mas distantes de él, han experimentado como sus padres

han tenido mayor atencién hacia su hermano, cuando tal vez ellas necesitaban de ellos. Mientras
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que por otro lado, el hermano mayor es quien ha estado al pendiente de U, tanto por su instinto del

hermano mayor.

Por lo que narro M fuera de la entrevista: “mi hijo el mas grande es quien siempre me ha
dado apoyo, antes y ahora, pues cuando era chico €él se hacia cargo de sus hermanos cuando
yo tenia que hacer de comer, lavar, limpiar, ir por la despensa o al doctor con alguno de

ellos, ¢l se quedaba a cargo de todos™.

3.4. Aspectos Emocionales Padres y Hermanos

La discapacidad es un problema que afecta a toda la familia y a cada miembro le afecta de una
manera diferente, dependiendo de la persona y de la etapa de su vida en la que se encuentre. La
llegada de un/a nifio/a con discapacidad puede ser una experiencia demoledora tanto para los
padres/madres como para el resto de hijos/as, creando en las familias grandes tensiones y
haciendoles creer que no hay salida, pero no necesariamente es asi, casi todas consiguen seguir
adelante y sus experiencias ayudan a otras que estan pasado por la misma situacion a afrontarse
hacia el miedo que suscita lo desconocido. Asimismo, cuando nace un/a nifio/a con discapacidad
se produce en la familia reacciones de desconcierto ante lo nuevo, pues se van a tener que enfrentar

a un problema para el cual no estan preparados (Adroher 2004, citado en Mufioz, 2011).

Cuando la discapacidad intelectual (DI) hace su aparicion en el escenario familiar, impacta
y conmueVve a todos sus integrantes, especialmente a los padres, afectando también a la dinamica
familiar (Contreras, 2015). Es una condicion de vida cuya trascendencia dependera de la
proyeccidn futura del hijo que la presenta. Su diagndstico corresponde a profesionales, que saben
el momento, la forma, lo esencial de la comunicacion y apoyan la reaccion del proceso

comunicativo (Lillo, 2014; Calero, 2012).
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Este anuncio genera desconcierto, negacion, dolor (Cabodevilla, 2007); tristeza, ira,
adaptacion y reorganizacion (Contreras y otros, 2014), pese a que las personas responden de modo
diferente, dependiendo de su edad, personalidad, circunstancias o su condicion sociocultural
(Ramirez, 2007).

En este apartado se dio a conocer cuales fueron esas emociones que han permanecido dentro
de la familia de U, desde su nacimiento hasta la actualidad. De acuerdo a la pregunta ;Como se
sintieron ante en el nacimiento de U?, M sinti¢ felicidad ante el nacimiento de su hijo U, sin
embargo, desde que nacio al verlo supo que algo andaba mal y comenz6 su preocupacién, mientras

que el padre de U sintio felicidad sobre todo porque era un hombre mas.

Para conocer mas acerca de su sentir M narra: “Senti mucha felicidad como en el
nacimiento de mis otros hijos, pero después miedo porque estaba muy amarillo y solo
queria estar dormido, cuando nacié no lloro y los doctores se preocuparon, desde ahi supe

que algo no estaria bien” (C4).

Por otro lado P narra: “al principio me sentia muy feliz, emocionado de que era otro
hombre, pero después me preocupe mucho porque duro mucho el parto y no se escuchaba
que llorara, los doctores como que se movian mucho pero no decian nada, fue cuando senti

miedo y nervios de que algo estuviera mal” (D4).

Desde el nacimiento M construy6 un vinculo mas fuerte con su hijo, por ello logré percibir
de una manera inconsciente que su hijo tenia un problema, mientras que el padre no lograba
percibir la situacion. La discapacidad de un hijo produce un impacto muy fuerte en la pareja, del
cual puede salir fortalecida porque el nifio con discapacidad los une y en otros casos, se pueden
producir diferentes niveles de malestar llegando inclusive a la ruptura del vinculo marital (NUfiez,

2003).
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En la pregunta ;Como se sintieron cuando les dijeron por primera vez que U tenia

Discapacidad Intelectual (DI)?

Hardman (1996), el nacimiento de un hijo con discapacidad altera a la familia como unidad
social de diversas maneras; padres y hermanos reaccionan con decepcion, enojo, depresion, culpa
y confusion. El hecho se percibe como algo inesperado y extrafio, que rompe las expectativas sobre
el hijo deseado. El reconocimiento de la discapacidad de un hijo tiene el potencial para amenazar
violentamente la vision que tienen los padres sobre el desarrollo de sus hijos dentro del ciclo vital

(De Marle & Le Roux, 2001).

Mientras que Winkler, Pérez y Ldpez (2005), mencionan que las reacciones que
manifiestan los padres pueden ser variadas, en la mujer, pueden ser alegria, miedo, negacion y
asumir o no asumir la maternidad. EI hombre puede reaccionar con miedo o alegria, con negacién

ante el conocimiento de la discapacidad del hijo (a).

Para ello M narra lo siguiente: “Hay la verdad mucha desesperacion yo queria correr, sentia
mucho miedo porque iba a hacer con un hijo asi enfermo y ya tenia otros 3 que cuidar aun,
senti coraje del por qué yo si esperdbamos que estuviera bien como sus demas hermanos,

pero ya que haciamos solo quedaba la desilusion y la angustia de que ibamos a hacer” (C5).

P narra: “Pues yo ni sabia que era eso, ya después los doctores y mi esposa me explicaron
bien, me dijeron que el no seria igual que nuestros otros hijos, que el aprenderia, creceria
mas lento de su edad normal, pues eso a quien no lo va hacer sentir preocupado, con miedo
de que vaya a pasar y claro con coraje del por qué naceria asi si mi esposa se alimentaba
bien y todo estaba bien” (D5).

H narra: “Pues yo no sabia bien como era eso no me decia que tenia exactamente mi

hermano hasta ahora de grande que lo sé, pero recuerdo que mi mama nos decia que no
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peledramos con el que le tuviéramos méas paciencia, que el aprendia mas lento, pero si

entendia las cosas que no lo hiciéramos sentir diferente que lo trataramos bien” (E7).

En el item ¢Después de saberlo como han reaccionado al respecto?, H contesto lo siguiente:

“pues yo sentia tristeza por mi hermano, que no salia a jugar con los demas nifios como los
demas y cuando habia fiestas mis papas no lo querian llevar por que la gente nos decia

cosas a nuestras espaldas para criticarlo y eso me enojaba y me hacia sentir muy triste”

(ES).

De acuerdo a lo que opina Nufiez (2003), se mueven intensos sentimientos encontrados y
contradictorios. Pueden predominar intensos sentimientos de culpa en el hermano por un lado por
vivirse como “hijo privilegiado”, “el elegido”, poseedor de habilidades que su hermano no posee.

Por otro lado, puede surgir ante situaciones de logros propios, mientras que el hermano queda

rezagado.

Ante el cuestionamiento ¢Consideran que todos han recibido la misma atencion por parte

de sus padres?

H narra: “La verdad no y no los culpo, siempre ha tenido mas atencion U entiendo que es
por su problema, el pues no aprendié de la misma manera que nosotros ahora que ya esta
grande mis papas aun lo cuidan como si él estuviera chico, pero €l es muy carifioso creo

que mis papas si lo han criado bien” (E9).

La hermana de U reconoce que la mayor atencion por parte de sus padres fue para U,
entiende dicha situacion, pero se muestra inconforme con ello. Al hermano con discapacidad,

puede ser sentido también como el hijo preferido frente a los padres, que le dedican atenciones y
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cuidados especiales. En este caso, el hermano suele sentirse “no querido por los padres”, aqui
pueden surgir a su vez, estos sentimientos hostiles hacia el hermano aumentan la culpa y pueden
Ilevar a actitudes contrarias, por ejemplo, cordialidad, bondad excesiva o ayuda hiper que solicita

hacia él (Nufiez, 2003).

Con relacidn a este aspecto los padres fueron afectados ante el nacimiento de U a pesar de
que lo traten de ver con algo que paso y queda la resignacion, se pueden apreciar los sentimientos
como negacion, culpa, enojo, tristeza, desesperacion, pues ninguno contemplaba el que U naciera
con Discapacidad Intelectual Moderada, sin embargo algo que M comento durante la entrevista
fue que la DI no fue hereditaria y tampoco lo seria, pues mas bien los doctores lo diagnosticaron
con problemas durante el nacimiento ya que el parto duro horas, cuando U naci6é era como Si
estuviese muerto pues no respiraba, tardo segundos en hacerlo hasta que lloro, le comentaron que

su cerebro no tubo oxigenacion durante el nacimiento, lo cual seria una de las causas.

Mientras que por parte de H menciona que el entendimiento que tiene hacia la aceptacion
de la DI de su hermano, sin embargo, durante la entrevista se le cortaba la voz con un sentimiento

de tristeza, de decepcion y enojo hacia el tiempo que sus padres pasaban mas con su hermano.

Se entiende que el nacimiento de un hijo o hermano con Discapacidad Intelectual (DI) no
es para nada sencillo, no podemos decir que sera como el nacimiento de un hijo que no padece
ninguna discapacidad, por qué no lo es, en este caso mediante las diversas preguntas que les fueron
aplicadas se puede entender y afirmar lo que diversos autores han mencionado acerca de lo que

sucede cuando nace un hijo con DI, en donde la familia de U es un claro ejemplo.
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El sentimiento de tristeza, enojo, confusion son algunos de los mas notables en esta familia,
los cuales en su momento sintieron de una manera muy fuerte, sin embargo, conforme pasaron los
afos se fueron adaptando y mirando la realidad en la que vivian comenzaron a aceptar a U como
un integrante mas de su familia, a quien siempre le darian la atencion y cuidado necesario. Otro
sentimiento notable ha sido alegria, pese a que U no fue planeado sus padres lo esperaban con
mucha emocion desde la noticia hasta su nacimiento, al nacer la primera emocidn que sintieron fue
felicidad.

Las fortalezas de las familias responden principalmente a las relaciones intrafamiliares que
se establecen logrando un clima familiar favorable que sostenga al grupo (Manjarrez, 2012).
Cuando en este ambito familiar existe armonia, habra intercambio de ideas y manifestaciones de
afecto que ayudaran a un mayor vinculo afectivo entre sus integrantes, a pesar de seguir viviendo
con la discapacidad (Roque y Acle, 2012). Con el tiempo, los padres aceptan el significado y las

implicaciones de la discapacidad de su hijo y se adaptan a ella (Heiman, 2002).

3.5. Afrontamiento Social

Las madres emplean diversas estrategias de afrontamiento ante la condicion de vida de sus hijos,
buscando resistir, disminuir, aceptar o asignando otro significado a la DI, a través de las acciones,
pensamientos, afectos y emociones. Botero (2013), afirma que al inicio de la adaptacion el
afrontamiento esta centrado en la emocion y luego se orienta a la solucion de problemas. A partir
de la emocion, la madre percibe que no controla la modificacion de las condiciones del contexto,
recurriendo a procesos cognitivos para disminuir la variacién emocional, a través de evitacion
cognitiva, distanciamiento, minimizacion, atencion selectiva, comparaciones positivas, Yy

sustraccion de valores positivos de sucesos negativos (Macias, Madariaga, Valle y Zambrano,
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2013). Por el contrario, cuando se centran en el problema, se evalla que el entorno puede

cambiarse, se examinan soluciones y alternativas (Lazarus & Folkman, 1986).

Pese a esta orientacion individual, algunos autores sostienen que el afrontamiento tiene una
génesis social, fruto de la interrelacion de las personas con las instituciones que les atienden y con
la funcionalidad del sistema familiar (Macias, Madariaga, Valle y Zambrano, 2013).

Schorn (1999), por su parte lo describe en cinco fases: Primero un periodo de conmocién
donde se genera una exagerada alteracién de los estados animicos. Deseos de muerte para si o0 para
el bebé, sensacion de impotencia, llanto, deseos de huir. Luego se pasa a la segunda fase de
descreimiento o negacion teniendo pensamientos como “esto no me puede estar pasando a mi, no
puede ser”. El tercer periodo lo describe como el de tristeza, ira o ansiedad donde aparecen los
sentimientos de depresion y busqueda de un culpable, el enojo hacia dios o hacia la vida, se
despliega una ansiedad que termina por ser agotadora y de mucha angustia. Gradualmente estos
sentimientos se atenuan para pasar a la ultima fase vista como la de la reorganizacion; en ella los
padres comienzan a aceptar la situacion de su hijo discapacitado y, poco a poco, van tomando
conciencia que el pequefio no es el hijo sofiado, descubren al hijo real y como tal deben asumir las

consecuencias.

En este apartado se pretende dar a conocer cuales son esos los obstaculos y problemas
sociales a los cuales se han enfrentado como familia por ser padres y hermanos de una persona con

Discapacidad Intelectual Moderada (DI) como U.

De acuerdo al primer item, 5.1 ;En algin momento de su vida, con la presencia de U se

han sentido discriminados por la sociedad?
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M narra que si: “muchas veces, desde que ¢l estaba mas chico la gente incluso los vecinos
nos llaman los papas del loco, porque creian que €l estaba loco por que se salia de la casa,
pero pues €l no sabia que estaba mal, miraba la puerta abierta y se iba; ahora ya no tanto
porque creo que la gente ya entiende que mi hijo no esta loco, pero antes si, a donde
fuéramos nos miraban feo, y escuchabamos cuando se reian de nosotros, la verdad eso es
muy feo” (C2).

P narra también que si: “en la calle o fiestas nos miran con vergilienza y miedo, como si U
les fuera a hacer algo, si él es muy carifioso, le gustan mucho los bebes, él nunca se ha
portado agresivo fuera de la casa, pero la gente le tiene miedo, incluso hubo veces que
cuando saliamos con él la gente agarraba a sus nifios y los cambiaba de banqueta por que
no querian pasar a un lado de nosotros, también los vecinos nos decian los papas del loco,
un nifio una vez nos pard para preguntar si era verdad que nosotros éramos los papas del
loco que vivia aqui, senti tanto coraje pero que le podia decir si solo era un nifio, senti

vergilienza por sus papas” (D2).

H narra que también ella se ha sentido discriminada: “pues si, me imagino que todas las
familias que tienen un hijo o hermano con algun problema mental han sido discriminadas,
yo por ejemplo cuando estaba chica en la escuela me decian que tenia un hermano loco y
yo les decia que no estaba loco, pero, pues eran nifios ellos no entendian solo lo hacian para
molestar, yo me sentia mal, pero pues ya hasta después me acostumbre y mejor los
ignoraba” (E2).

Se puede observar un cuadro de estrés ante esta situacion por parte de los integrantes de la

familia, quienes saben que estaban o estan susceptibles a comentarios negativos, lo cual ha ayudado

a que sean mas resistentes ante estas situaciones.

Pues bien, como hace mencion Rodrigo et. al. (2008), la interseccion de estos cuatro
factores —riesgo, proteccion, vulnerabilidad y resiliencia—, nos ofrece un modelo multidimensional

gque muestra como un individuo lleva a cabo un ajuste personal y social a largo plazo. Este ajuste
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estard condicionado por una dimensién personal y relacional, también asociado al contexto de

desarrollo, y en Gltima instancia, relacionada con los eventos vitales estresantes

Posteriormente en el item ¢Han presentado algin problema social?, M refiere haber tenido
problemas con los vecinos pues en un Periodo donde U se salia de casa, fue con una vecina y
saco unos pajaritos a lo cual la vecina se dio cuenta y fue a reclamar a casa de U, la vecina
insulto tanto a ellos como a U, fue una experiencia dolorosa para M, quien mas adelante volveria
a sentir esta gran sentimiento desagradable de impotencia y tristeza, pues su hija que se encuentra
embarazada le pregunto si habia la posibilidad de que su hijo naciera con él, mismo problema
que su hermano U, M comenta su sentir a este cuestionamiento ya que es algo que ella nunca
pidio, ni espero, ni tampoco lo deseo. P nos comenta que él no presentd ninguna situacion

desagradable, por otro lado,

H menciona las discusiones que tenia con sus comparieros de la escuela para evitar que le dijeran

“la hermana del loco”.

La familia menciona que fueron pocas las ayudas a quienes ellos decidieron pedir apoyo,
siendo el DIF de Matehuala la tnica institucion a quienes recurrieron y desde ese entonces ha sido
la Unica dependencia que los ha apoyado, con despensas de comida, tratamiento médico, asistencia

y apoyo educativo para U.

Posteriormente al item ¢se ha buscado apoyo emocional en alguna sustancia toxica, por
ejemplo: ¢alcohol, drogas etc.?,? M y H mencionan que ellas no han acudido a alguna de estas

sustancias.
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P narra: “si, pero no fue durante mucho tiempo tal vez unos tres 0 5 meses en los que yo
tomaba seguido alcohol en esos tiempos recuerdo que me sentia triste y a la vez con coraje
de no poder hacer nada para cambiar las cosas y que mi hijo estuviera bien pero después lo
platique con mi esposa y entendimos que no podiamos hacer nada al respecto que las cosas

ya eran asi y solo nos quedaba salir adelante y echarle ganas” (D7).

M y H no han recurrido a ninguna sustancia a pesar del estrés y preocupaciéon que han
padecido y enfrentado por la Discapacidad Intelectual (DI) de U, pues M es quien ha estado a cargo
y ha sido responsable de todos sus hijos desde que eran pequefios, tenia otros factores en que
mantener su atencién, mientras que P muestra mayor debilidad ante estas situaciones provocadoras

de estrés que lo llevo al consumo de alcohol.

Otro factor que influye en la dindmica de la familia como el estrés, son los estados de
depresion que algunos padres presentan al momento de saber que su hijo o hija presenta alguna
discapacidad; también, en ocasiones, los padres presentan alguna disfuncionalidad organica,
debiéndose, la mayoria de las veces, por el exceso de estrés y preocupacién como consecuencia de

la situacion actual de su hijo (Ingalls, 1982).

En el item ¢En algin momento han tratado de ocultase de la sociedad?

M narra: “quisiera decir que no, pero creo que inconscientemente si, muchas veces
evitamos asistir a eventos publicos como fiestas, incluso fiestas de mis hijos cuando invitan
a mas gente porgue la gente no conoce a U y para evitar malos ratos mejor no vamos o
también después quiere tomarse las cervezas que deja la gente, porque cuando se nos salia
los vagos que se juntaban en la esquina le daban de tomar y el después se envicio, también

por eso dejamos de ir a fiestas y todo lugar donde hubiera alcohol” (C8).
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P narra que: “Si, desde que naci6 U ya no asistimos a fiestas de amigos o solo va uno de
los dos para que otro cuide a U, son muy pocas las veces que salimos los dos juntos, y eso
pasa desde que U era chico, siempre nos hemos turnado con él, lo hacemos para evitar que

nos arruinen el momento y el de nuestros demas hijos” (DS).

H al igual que sus padres nos narra que: “Si, cuando era pequefia evitaba a ir a fiestas
cuando U queria ir, porque sabia que no me la pasaria bien ya hasta me imaginaba llegar y
que la gente nos mirara feo y comenzaran a reirse o criticar, ahora que estamos grandes aln
hay ocasiones que preferimos ir solos 0 no ir cuando mi hermano quiere ir con nosotros,
porque le gusta la cerveza y quiere andarse tomando la que la gente deja y mis papas les
molesta mucho eso (ES8).

Nufiez (2003), hace la siguiente aportacion; pueden existir sentimientos de vergiienza y

temor a la mirada de los otros y al rechazo del medio hacia su hermano, hacia si mismo o hacia la
familia. Los sentimientos de vergiienza se suelen acompanar de culpa, la existencia de un nifio con
discapacidad en la familia recorta, en gran media, la vida social, las salidas a lugares publicos como
restaurantes, cines, casa de amigos. También los hermanos pueden sentirse forzados a tener que
renunciar o seleccionar a sus amistades en funcién a como reaccionen estas ante el hermano con

discapacidad (Olga, 2009).

Dentro de este apartado se mostraron todas aquellas situaciones en las cuales la familia de
U se ha enfrentado, ya sean personales o sociales. Cuando alguien nace de una manera distinta a
los demés, como seres humanos debemos tener mayor empatia, comprender, respetar y apoyar a
aquellas personas que necesiten de apoyo, sin embargo, las cosas son de una manera muy diferente,
pues cuando observamos a alguna persona que no es igual a otros, por este simple detalle se hacen
cosas sin pensar el bienestar de ese otro individuo, se reacciona con burlas, apodos, criticas
negativas y mas aspectos discriminatorios, ofendiendo a la persona mas indefensa por el simple

hecho de parecer en algun aspecto diferente.
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La familia de U se ha mantenido unida después de muchos afios de afrontar a la sociedad,
pues como han mencionado, tanto los padres como los hermanos han recibido diversas criticas y
discriminacion por tener en su familia un individuo con Discapacidad Intelectual (DI); de una
manera sorprendente esta familia ha encontrado la manera de restar importancia a aquellas palabras
negativas de diversas personas desde vecinos, compafieros de la escuela inclusive familiares, U
naci6 en una época donde no se lograba ver en las calles a personas con (DI), pues aln se percibia
como algo nuevo, por ello, las personas se asustaban y llamaban locos a cualquiera que no se viese
como una persona ‘“normal”, era por esta circunstancia que los familiares decidian esconder a sus

hijos con (DlI), pues asi evitaban recibir burlas o criticas por parte de la sociedad.

3.6. Futuro

El Futuro es un tema que inevitablemente genera inquietud e incertidumbre en quienes de una u
otra forma estamos vinculados a una persona con discapacidad. Desde el momento mismo del
diagnostico se genera una gran interrogante en el seno de esa familia, que se plasma en los padres
en la pregunta: ¢(Qué sera de él cuando nosotros le faltemos? Hablar de futuro inevitablemente nos
lleva a hablar de vejez y muerte, tal vez dos conceptos de los que poco queremos saber, de ahi la

Angustia y la Preocupacion que solemos sentir por el tema (Maria, 2010)

Hemos observado el protagonismo de los hermanos en esta etapa en la que a medida que
los padres se van volviendo mayores, hay una necesidad de mayor involucramiento de los

hermanos, aumenta la presion sobre la responsabilidad y asistencia a la persona con discapacidad.

En las familias suele estar presente un supuesto en muchas oportunidades, no hablado, cual

es el hermano/a se hara cargo del cuidado de su hermano con discapacidad cuando los padres ya
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no estén. Es més frecuente de lo que se supone que los padres planifiquen para el futuro el cuidado
de su hijo con discapacidad “por el hermano”, con un alto nivel de expectativas y alivio propio en

ello, eludiendo hablar de este proyecto con los hijos (Maria, 2010).

En este apartado se hablara sobre la perspectiva que tiene la familia de U hacia el futuro,
una etapa en la cual toda la familia toma madurez y mayor responsabilidad, el objetivo es conocer
si aun visualizan esa unién que mencionan en bloques anteriores, la cual ha permanecido durante
diversas etapas familiares.

En el primer item: ¢Cuenta con apoyo de sus demas hijos para el cuidado de U?

M narra: “Pues si, aunque son muy pocas veces las que he tenido que dejar a U sin mi
cuidado, una fue cuando me invitaron a visitar a la virgen de Guadalupe y otra cuando
fallecio mi hermana, no somos de andar saliendo a otras partes siempre no la hemos pasado
aqui en Matehuala, pero cuando esas veces pasaron, mis hijas se turnaban para venir a mi
casa Yy hacerles de comer a U y a mi esposo, también mi hijo le venia a dar vueltas, pero no

se lo llevaron a sus casas” (C2).

P narra: “a lo mejor si con todos, aunque pues nunca hemos necesitado el apoyo porque mi
esposa siempre esta al cuidado de U ella se ha dedicado cien por ciento a la familia y pues
nunca salimos fueras por eso siempre nos hacemos cargo de su cuidado, pero a lo mejor si

un dia necesitaramos creo estarian todos ahi” (D2).

La madre y padre de U mencionan que son pocas las veces en que han necesitado apoyo y
cuidado para U, pero las veces que necesitaron todos sus hijos se turnaron e iban a dar de comer a
U y su padre que se encontraba en la casa. M y P no pueden definir correctamente quien de sus
hijos se haria cargo de U, ellos generalizan en mencionar a todos, pero no hay en si uno, de quien

se sientan seguros y con confianza.



68

Siguiendo los aportes de Padilla E. (2013), dice que cuando el nifio no logra encontrar un
lugar en el deseo de los padres no siempre surge un rechazo; “Puede devenir un deseo de
“reguardarlo”, una regresion prenatal, de lo real a lo real, convirtiéndose en un organismo
dependiente, se aduefia de su objeto, lo des-subjetiviza, y todo su entorno queda marcado como un
circundante persecutorio. Asi se produce una fragmentacion del cuerpo. No hay separacion, sino
que se suspende la constitucion en la alienacion al punto de fundicién en un solo cuerpo, el de la
madre”.

En el siguiente item: ¢Dentro de 10 afios como visualiza a su familia?

M narra: “pues quien sabe, tal vez yo ya no viva, pero si seguimos de pie pues mas viejos
y cansados pero juntos como familia, con mas nietos otros ya grandes y tal vez hasta
bisnietos tengamos, fijate que no me habia puesto pensar en eso, de cOmo estaremos en

esos afios, hasta U se comenzaria a ver como un viejito” (C3).

P narra: “Pues mas viejos nosotros o quién sabe si sigamos con vida, pero Si Seguimos pues

con mas nietos y bisnietos la familia mas grande y nuestra casa a lo mejor ya mas bonita”
(D3).

H narra: “dentro de 10 afios pues no sé, creo que con mas hijos ya con un trabajo estable y
pues con una familia mas grande por todos los demas sobrinos de mis hermanas y mi
hermano, también creo que mis papas pues estarian mas viejitos a lo mejor ya necesitarian

cuidado y apoyo junto con mi hermano U” (ES).

En la pregunta surge desconcierto por parte de My P, consideran la posibilidad de ya no
estar con vida, verse mas grandes de edad incluyendo a U, con una familia mas grande. EXiste
temor a la muerte por parte de la pareja, ya que al escuchar la pregunta se asombran y lo primero

gue contestan es no seguir con vida.
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En el siguiente cuestionamiento ¢Si usted muriese quien se haria cargo del cuidado y

atencion a U?

M narra: “eso es en lo que me la paso pensando, créeme que es algo muy preocupante y
triste porque U siempre ha estado a nuestro cuidado y la verdad no puedo imaginar el que
viva en otro lugar que no sea su casa, que no lo cuiden y le tengan paciencia, hay dias en
que le digo jugando que ya se muera para ya poderme morir yo en paz porque si no, voy a
venir por él, él se rie y me dice que me muera yo, cada que le digo eso me hace llorar por
que él nos ha cambiado la vida de verdad, ya no se ni como seria si no estuviera el, yo ya
me siento cansada pero al ver que él nos necesita me hace sentir fuerte y echarle ganas, he
platicado con mi esposo y decimos que nuestro hijo el mayor le dejaremos la casa y le

diremos que siga cuidando a su hermano, no se lo hemos dicho pero es nuestra decision”

(C4).

P narra: “pues es triste y ahorita pudiera decirte que todos pero que tal y si a la hora que no
estemos nadie quiere cuidarlo, el también ya esta grande y entiende pero pues aun si nos
hace batallar porque se porta como un nifio, lo Unico que sé es que quien se haga cargo de
él, le vamos a dejar nuestra casa y lo que alcancemos a ahorrar para que lo vean bien, mi
esposa y yo hemos dicho que se la heredaremos a mi hijo el mayor porque es hombre y
bien que mal siempre ha estado muy al pendiente de nosotros, tal vez si seria el quien lo
cuide” (D4).

Por otro lado, a H se le cuestiond ¢si tus padres murieran quien se haria cargo del cuidado

y atencion a U?

H narra: “Pues... (Se queda pensando unos segundos) a lo mejor todos lo cuidariamos, una
semana uno Y asi en lista, porque pues ya todos tenemos familia también no podriamos
descuidarla, y a lo mejor U no se sentiria comodo viviendo en otra casa, él siempre ha sido
muy unido a mis papas, no lo sé la verdad no he pensado en es, porque pues uno quisiera

que sus papas fueran eternos y no, no me imagen estar sin ellos” (E6).
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Podemos considerar que la familia de U es unida, sin embargo, no por ello podriamos
asegurar que todos los hermanos estaran dispuestos a quedar al cuidado de su hermano U, pues no
solo H lo pensd, sino que también sus padres no saben con certeza responder con seguridad esta

pregunta.

Los padres suelen planificar para el futuro el cuidado del discapacitado por el hermano con
un alto nivel de expectativas y alivio propio en ello, eludiendo hablar de este proyecto con los
hijos. Los hermanos manifiestan sentimientos de atadura en relacion con una hipoteca a futuro,

enojo, resentimiento. Suele haber poco espacio a nivel familiar para ser expresados (Blanca, 2003).

Con lo revisado anteriormente, se alude que el hablar de futuro no es para nada facil, en el
caso de la familia de U se puede notar que los padres muestran temor hacia esta etapa, no es por
cuestion personal, es porque comienzan a sentir preocupacion y angustia acerca de quién se hara
cargo de U en el momento que lleguen a morir, mencionan sobre el hijo mayor sin embargo no es

nada concreto por qué no lo han comentado con él.

Hablar del futuro es un factor que detona angustia ante todos los integrantes de la familia,
asi como los padres, la hija se muestra igual de angustiada por la cuestion de quien cuidara a su
hermano, como familia han pasado por diversas experiencias, pero no por hacerse cargo del

cuidado de su hermano.
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CAPITULO IV

Conclusiones

Una vez realizada la presente investigacion, como afecta la dinamica familiar el tener un hijo con

Discapacidad Intelectual moderado, en donde se obtuvieron las siguientes conclusiones:

Al inicio del presente estudio de caso, la principal finalidad era analizar los efectos de tener
en una familia un hijo con Discapacidad Intelectual (DI), analizandolo desde diferentes
perspectivas. Es sabido que ocasionalmente hay familias que sufren un descontrol absoluto, se
producen situaciones socio-emocionales criticas y de riesgo, siendo una de sus manifestaciones la
separacion de la pareja y la alteracion de la dinamica del sistema familiar en muchos aspectos, pero
en otras ocasiones pasa lo contrario, la familia adquiere madurez y firmeza en la relacion, se

fortalece el vinculo afectivo.

Al considerar la problematica mencionada anteriormente, para la investigacion se
plantearon cinco indicadores de andlisis del impacto en la dindmica familiar, tomando en
consideracion el proceso fundacional y evolutivo para valorar el impacto de la presencia de un

miembro (hijo—hermano) con Discapacidad Intelectual (D) moderado: 1. Formacién de la pareja,
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2. Economia, 3. Dindmica Familiar, 4. Aspectos Emocionales Padres Y Hermanos, 5.

Afrontamiento Social, 6. Futuro.

Por medio de los indicadores anteriormente mencionados se dara a conocer las aportaciones
que dejo cada uno de ellos, por medio de las entrevistas aplicadas a la familia de U:

Respecto a la formacion de la pareja, se puede afirmar que la madre y padre de U a pesar
de que se conocieron en la adolescencia lograron empatizar mediante gustos similares, asi como

sentirse atraidos por sus personalidades, alcanzando un amor roméantico como lo llama Sternberg.

Después de aproximadamente dos afios de noviazgo comenzaron a fortalecer sus lazos
afectivos, planificaron una vida juntos y al poco tiempo de vivir como esposos, no habia un

fomento, asi como importancia respecto a la planificacion familiar y fue engendrado su primer

hijo.

Posteriormente a ello, acontecieron algunos factores que influyeron en su relacion, el mas
importante fue “el tiempo en pareja”, ya que el cuidar a un hijo es dedicarle tiempo y espacio, en
este caso la pareja tuvo a seis, los cuales no tienen un amplio rango de diferencia de edad, algunos
van desde 1 a 3 afos; la situacion se mira ain mas dificil cuando nace un hijo con DI, pues a todos

les conlleva a tener mayor atencion hacia ésta persona.

En lo que respecta a la economia de la familia de U, se ha mostrado en un nivel de economia
medio bajo, P ha sido durante afios el Unico proveedor de este recurso, pues M se ha dedicado
siempre a las labores del hogar y cuidado de su familia, impidiéndole tener tiempo para dedicarse

a un trabajo formal. Han tenido algunos apoyos econémicos por parte del gobierno, aunque no ha
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sido tan abundantes a los que han sido acreedores, les ha facilitado continuar con su vida diaria y
poder aportar recursos a toda su familia. Ahora que sus hijos han crecido, M y P reciben apoyo
econdmico por parte de ellos, sin embargo, por la falta de estudio se han dedicado a trabajar en
fabricas, donde sus ingresos son minimos, pese a ello estan al pendiente de sus padres, siendo el
hijo mayor un importante soporte para ellos.

Con lo anterior, se sostiene que si existe un cambio en la economia de esta familia, ya que
desde que U estaba pequefio, lo Ilevaban a recibir atencion por parte de dependencias publicas en
S.L.P, lo cual influia al ser un gasto extra, en ocasiones no en transporte, pero si de alimentos y
medicamentos que el seguro no les cubria, ellos tenian que comprarlos; se considera que el
nacimiento de U no contrajo grandes gastos econémicos, pero el que no planificaran una familia
si, el tener a seis hijos, mantener su alimentacion, vestido y educacion consiste en un gran gasto

econdmico.

Con respecto a la dinamica familiar, se encontraron datos relevantes que ayudaron a
conocer de una manera mas detallada a esta familia, pues se confirmd que si existen cambios dentro
de la dinamica familiar cuando hay de por medio un hijo o hermano (a) con DI. El nacimiento de
U afect6 principalmente a los padres, impactando en su espacio de pareja, pues el dedicarse al

cuidado de los hijos consiste en dar la mayor parte de su tiempo y ain mas, cuando este tiene DI.

M ha sido la persona quien ha proporcionado la mayor parte de tiempo y cuidado a U, para
ello ha tuvo que dar menos atencion a sus demas hijos e incluso a su esposo, podria pensarse que
hubiera existido un distanciamiento de la familia, sin embargo, esto ha sido lo contrario, pues ha
ayudado que crezcan con mayor fortaleza en su personalidad y logrado mantener una unidad de

apoyo con todos sus integrantes.
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También sobresalieron los momentos mas estresantes dentro la familia, a pesar de que ahora

ya se habla mas sobre DI, afios atras se consideraba algo malo, extrafio y solian denominarlos

“locos” como fue en el caso de U, el cual fue uno de los momentos mas fuertes con los cuales lidiar
para toda la familia, han mantenido una union fortalecida, pese a todos los momentos que han
pasado, aunque habia momentos asi, deseaban pasar méas tiempo juntos y momentos en familia,
logrando fortalecer esta union al crear mayor conciencia, respeto y apoyo con la mayoria de sus

integrantes.

En el plano emocional se encontr6 que como en cualquier familia con padres unidos la
espera de un hijo suele provocar emociones positivas hacia su llegada, se sienten felices, alegres e
ilusionados. Sin embargo, cuando este nace con alguna discapacidad, impacta fuertemente a sus
padres y hermanos rompiendo esa emocion que se tenia al inicio, como algunos autores
comentaron, los padres y hermanos suelen reaccionar con enojo, tristeza y desesperacion al no
conocer que es lo que pasara con su familia e hijos y estas emociones estuvieron presentes en la

familia estudiada.

Los padres comenzaron a sentir un gran sentimiento de tristeza, asi como angustia y
desesperacién al no entender que sucedia y confundidos al no saber qué hacer después, estas
emociones también fueron presentadas por los hermanos de U, reaccionando con tristeza y
confusién ya que ignoraban de qué se trataba, ahora que son adultos lo entienden, pues el vivir en
casa durante afios al lado de una persona con esta discapacidad, es el mejor aprendizaje que alguien

puede tener.



75

Se logro identificar el afrontamiento que la familia ha tenido ante la sociedad, pues durante
afios han sido discriminados, recibido insultos por parte de sus vecinos y sociedad en particular,
llamando a U “loco” y a su familia, “hermanos y padres del loco”. Con tales acontecimientos la
familia ha tratado de ocultar a U ante la sociedad, optando por dejar de asistir a fiestas, festivales
de la escuela de sus demas hijos, o algtn otro evento donde hubiera personas cercanas a la familia,
ya que de esta manera trataban de evitar el seguir escuchando y mirando como ofendian a su hijo
U con la finalidad de molestar. Ahora saben que el tener a un hijo con DI no es nada facil tanto
emocional, econdmica y socialmente, aunado a esto todos los comentarios, burlas y criticas que
recibieron, les hizo atestiguar que parte de la sociedad le falta tener una real empatia hacia los

demas.

Con relacion a las percepciones sobre el futuro se conocio el temor que la familia presenta
hacia el futuro, los padres sienten preocupacion en como pasa el tiempo y ellos envejecen, y en el
momento en que mueran aun desconocen quién pueda hacerse cargo de su hijo con DI, asumen
que todos son sus hijos, sin embargo, el cuidar a U es una gran responsabilidad. M es quien se
encuentra mas desconcertada, con gran temor y preocupacion hacia este momento, ha llegado a la
conclusion en que prefiere que U muera antes que ella, pues seria una gran satisfaccion el no dejarlo

sin proteccion.

Con la informacién obtenida los objetivos de este estudio de caso fueron positivos,
ayudando a darle mayor sustento a lo que se esperaba, ya que la mayoria de sus indicadores
aportaron informacion relevante, dando a conocer como afecta a la dinamica familia el tener un
hijo con DI. Esto coincide con lo que menciond Nufiez (2003), la cuestion econémica, los aspectos
sociales y lo referente a la educacion se convierten, también, en aspectos que influyen en la

dinamica familiar; por lo que es importante conocer la magnitud en que estos determinan las
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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, influird en la dindmica
familiar (NUfiez, 2003).

Provoca gran impacto la fortaleza que ha presentado esta familia, ahora sabemos que si
existen modificaciones cuando se tiene un hijo con DI, aunque en este caso, al inicio hubo
distanciamiento, no logro separar el lazo de union que habian formado como familia, pues en todo
momento se han mantenido unidos y han aumentado su resiliencia a cualquier adversidad que se

les presente.

Por otro lado, si existen méas gastos economicos que van desde la alimentacion, cuidado y
salud, estos aumentan aun méas cuando no hay de por medio una planificacion familiar en donde
no es nada facil darle alimento, vestimenta y estudio a mas de un hijo. Por lo tanto, existe una
variedad de emociones negativas hacia la noticia de tener un hijo con DI, que también impactan
fuertemente en el aspecto social, optando la mayoria de las veces por la evitacion, para no sentir el

desprecio social.

Se considera que esta investigacion es pertinente de acuerdo a las citas de varios autores,
con quienes se coincide en base a la informacion obtenida, se entiende que no solo la familia
estudiada puede presentar estas situaciones, si no que cada familia que tenga un hijo con DI puede

estar susceptible a presentar diversos dilemas.

Esta investigacion deja al campo de la psicologia informacién relevante sobre la DI y la
familia alrededor de esta persona, ya que en México se cuenta con pocas investigaciones sobre este
tema, es de suma importancia por la gran poblacion con DI que se tiene, se espera que la

informacion obtenida pueda ser utilizada para investigaciones futuras, ayudando a que el tema de
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DI se difunda, conozca y entienda desde otras perspectivas.
El trabajar con este estudio ha dejado un gran aprendizaje y experiencia profesional hacia

esta area, al comienzo de la investigacion se contaba con cierta nocion hacia el tema, pero al ir
trabajando dia a dia y al analizar la informacion obtenida equiparandola con la de los autores fue

una leccidn gratificante, saber que hay mas personas que se han interesado en el tema.

Elaborar esta investigacion nos llevd a cuestionar, el por qué cuando surge alguna
discapacidad se centra solamente en el discapacitado, cuando también deberia centrarse en su
familia, la cual lo asistira para toda la vida, se deberia brindar el apoyo psicoldgico desde los padres
como a los hermanos, capacitarles sobre el cuidado y asistencia personal, de esta manera se le dara
mejor atencion, para lidiar con los pros y contras que se pueden presentar durante algunas etapas
de la persona con discapacidad y a los diversos comentarios negativos que puedan surgir por parte

de la sociedad.

Ahora se puede confirmar que el tener un hijo con DI dentro de un circulo familiar, si afecta
a este de una manera considerable, principalmente la relacion de pareja, la relacion con los demas
hijos, con otras familias, vecinos, amigos, compafieros de trabajo, el tener a un hijo con DI implica
dejar de lado parte de la vida intima como persona, pues son seres humanos que necesitaran de

apoyo durante toda su vida.
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ANEXO |

ENTREVISTA APLICADA A LA FAMILIA DE U

Nombre:

F. Nacimiento: Parentesco de U:

Edad: Estudios: Profesion:

Domicilio:

Miembros que conviven en el domicilio:
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BLOQUE 1: FORMACION DE LA PAREJA

1.1 ;Cémo se conocieron?

1.2 ;Cuantos afios tenian?

1.3 ¢{Qué fue lo que les gusto de cada uno de ustedes?

1.4 ;En qué momento decidieron estar juntos?

1.5 ¢Cuéando habia algin problema cual era el motivo?

1.6 ;Cémo lo solucionaban?

1.7 ;Cémo consideran que era su relacién en esos tiempos?

1.8 (En qué momento decidieron tener una familia?

1.9 ;Cdomo fue su relacion después del nacimiento de sus hijos?
1.10 ¢Fueron planeados?

1.11 ;Con alguno de ellos tuvieron algin problema durante el nacimiento o después? (describirlo).

BLOQUE 2: ECONOMIA

2.1 ;Cual es si ingreso mensualmente?

A ($1,000 a $5,000) B. ($5,000 a $10,000) C. ($10,000 a $15,000) D. (15,000 a +) 2.2 ¢Su
situacion econdmica siempre ha sido igual?

2.3 ¢Después del nacimiento de U notaron alguna diferencia en sus gastos economicos (indagar si
aumentaron o continuaron igual)?

BLOQUE 3: DINAMICA FAMILIAR

3.1 ;Como describirian a su familia?

3.2 ¢Quién de la familia es el més cercano a U?

3.3 ¢Quién de la familia es el que menos ha convivido con U?

3.4 Después del nacimiento de U ¢Hubo alguna modificacién en su relacion familiar?

3.5 ¢Consideran gue la familia se unié o hubo alejamiento de alguien?

3.6 ¢Consideran que todos han recibido la atencion por igual o a alguien se le ha dado en mayor
cantidad?

3.7 {Qué momento ha sido el mas estresante dentro su familia?

3.8 ({Qué cambiaria de su familia?

BLOQUE 4: ASPECTOS EMOCIONALES PADRES Y HERMANOS

Padres:

4.1 ;Como se sintieron cuando se enteraron que estaban esperando a U?

4.2 ;Cbémo se sintieron ante en el nacimiento de U?

4.3 ;Como se sintieron cuando les dijeron por primera vez que U tenia Discapacidad Intelectual
(DNH?
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Hermanos:
4.4 ;Como se sintieron cuando les dijeron por primera vez que U tenia Discapacidad Intelectual
(DNH?
4.5 ;Después de saberlo como han reaccionado al respecto?
4.5 ¢Consideran que todos han recibido la misma atencion por parte de sus padres?

BLOQUE 5: AFRONTAMIENTO SOCIAL

5.1 ¢En algiin momento de su vida, con la presencia de U se han sentido discriminados por la
sociedad?

5.2 ¢Han presentado algin problema social?

5.3 ¢Han buscado apoyo social?

5.4 ;Se ha buscado apoyo en alguna religién?

5.6 ¢se ha buscado apoyo emocional en alguna sustancia toxica por ejemplo como el alcohol,
drogas etc.?

5.7 ¢En algin momento han tratado de ocultase de la sociedad?

5.8 ¢Ha cambio su forma de percibir a la sociedad?

BLOQUE 6: FUTURO

6.1 ¢Cuenta con apoyo de sus demas hijos para el cuidado de U?

6.2 ¢Dentro de 10 afios como visualiza a su familia?

6.3 si usted muriera quien se aria cargo del cuidado y atenciona U

6.4 ¢;Dentro de 10 afios como visualiza a su familia?

6.5 Si tus padres murieran quien se aria cargo del cuidado y atencion a U ANEXO 1l

INDICADORES:

Descripcidn e items de cada indicador a la entrevista aplicada con la familia de U.

INDICADOR O

ASPECTO
DEFINICION ITEMS
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3.1

(Formacion de

Establecimiento de la relacion. - Cuando
la relacion se va

1.1 ;Cémo se conocieron?
1.2 ;Cuantos afios tenian?
1.3 ¢Qué fue lo que les gusto de cada

la pareja) consolidando se crea una serie de uno de ustedes?
expectativas en donde la pareja 1.4 ¢(En qué momento decidieron
negocia sus pautas de intimidad, estar Jun'fOS? i )
comunicacion, placer y displacer; como 1.5 ¢Cuando habia algun problema
cual era el motivo?

Mantener y manejar sus diferencias como 1.6 (Como lo solucionaban?
personas distintas, es un tiempo de 1.7 ;Como consideran que era su
preparacion para el matrimonio. relacion en esos tiempos?

1.8 ¢En qué momento decidieron

tener una familia?

o . 1.9 (Cémo fue su relacién después
Formalizacion de la pareja. o ..
del nacimiento de sus hijos?
Se trata de formalizar la relacion por 1.10 ¢Fueron planeados?

1.11 ¢Con alguno de ellos tuvieron
medio del matrimonio, esel pasode lavida|  gjgan  problema  durante el
del noviazgo a la vida de nacimiento o después? (describirlo).
casados; es importante las reacciones de la
familia de origen de los
miembros ya que originan un impacto en la
vida de la pareja

3.2 La economia es la ciencia que se encarga| 2.1 ¢Cual es si ingreso mensualmente?
de administrar adecuadamente todos los
ECONOMIA bienes con los que cuenta un individuo y| A ($1,000 a $5,000) B. (35,000 a

asi satisfacer sus necesidades.

La economia familiar tiene por objeto una
adecuada gestion de los ingresos y los
gastos del nucleo familiar haciendo

$10,000) C. ($10,000 a $15,000) D.
(15,000 a +)
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una correcta distribucién de los primeros,
permitiendo asi la satisfaccion de sus
necesidades materiales, atendiendo
aspectos fundamentales de su desarrollo,
como la alimentacion, la ropa o la vivienda.

La economia doméstica es, por tanto,
regular, controlar, proveer y satisfacer a los
miembros de una familia de los recursos
suficientes para tener una calidad de vida.
(recuperado en Focua Sevilla)

2.2 ¢Su situacion econdmica siempre ha
sido igual?

2.3 ¢Después del nacimiento de U
notaron alguna diferencia en sus gastos
econdémicos (indagar si aumentaron o
continuaron igual)?

3.3

DINAMICA
FAMILIAR

La doctora Virginia Satir plantea que:

Las crisis familiares se desencadenan por la
introduccion de un agente externo, estresor;
este agente puede ser fisico, psicoldgico o
social, que producira una respuesta en la
familia, la que va a depender de acuerdo
con su organizacion y estructura, a los
\valores y creencias que tenga el individuo
y de los recursos que tenga la familia, del
tipo de estrés, si éste es habitual (la
enfermedad cronica de un miembro de la
familia), y si es Unico, si es temporal, si
proviene del medio extra familiar o emerge
en el interior del sistema. Vista la crisis asi,
es entonces el resultante de una “danza”
entre estrés y el tipo de familia.

3.1 ¢{Co6mo describirian a su familia?

3.2 (Quién de la familia es el mas
cercano a U?

3.3 {Quién de la familia es el que menos
ha convivido con U?

3.4 ;Después del nacimiento de U
¢Hubo alguna modificacion en su
relacion familiar?

3.5 ¢Consideran que la familia se unié o
hubo alejamiento de alguien?

3.6 ¢Consideran que todos han recibido
la atencidn por igual o a alguien se le ha
dado en mayor cantidad?

3.7 ¢(Qué momento ha sido el mas
estresante dentro su familia?

3.8 ¢ Qué cambiaria de su familia?

3.4

Aspectos
Emocionales

“Una emocion es un estado afectivo que
experimentamos, una reaccién subjetiva al
ambiente que viene acompafiada de

Padres:
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Afrontamiento
social

Padres Y ccambios  organicos  (fisiologicosy |[4.1 (Como se sintieron cuando se
Hermanos endocrinos) de origen enteraron que estaban esperando a U?
Innato, influidos por la experiencia. 4.2 ;Como se sintieron ante en el
Las emociones tienen una funcion nacimiento de U?
adaptativa de nuestro organismo a lo nos ) o
que rodea.” (Web psicoactiva, 2015). 4:?’ ¢Como se_ sintieron  cuando I?S
dijeron por primera vez que U tenia
Discapacidad Intelectual (DI)?
Hermanos:
4.4 ;Como se sintieron cuando les
dijeron por primera vez que U tenia
Discapacidad Intelectual (DI)?
4.5 ;Después de saberlo como han
reaccionado al respecto?
4.5 (Consideran gue todos han recibido
la misma atencion por parte de sus
padres?
BLOQUE 5 El afrontamiento centrado en el problema 5.1 ¢En algin momento de su vida, con

tiene como funcion la resolucion de
problemas, lo cual implica el manejo de las
demandas internas o ambientales que
suponen una amenaza y descompensan la
relacién entre la persona y su entorno, ya
sea mediante la modificacion de las
circunstancias

Problematicas, o mediante la aportacion de
nuevos recursos que contrarresten el efecto
aversivo de las condiciones ambientales
(Lazarus y Folkman 1984).

El segundo grupo centrado en las
emociones tienen como funcion la
regulacion emocional que incluye los
esfuerzos por modificar el malestar vy
manejar los estados emocionales

la presencia de U se han sentido
discriminados por la sociedad?

5.2 ¢Han presentado algin problema
social?

5.3 ¢Han buscado apoyo social?

5.4 ¢Se ha buscado apoyo en alguna
religion?

5.6 ¢se ha buscado apoyo emocional en
alguna sustancia toxica por ejemplo como
el alcohol, drogas etc?

5.7 ¢En algin momento han tratado de
ocultase de la sociedad?

5.8 ¢Ha cambio su forma de percibir a la
sociedad?
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evocados por el
acontecimiento estresante.

En términos generales, estos objetivos se
pueden conseguir evitando la

situacion estresante, revaluando
cognitivamente el suceso perturbador o

atendiendo selectivamente a aspectos
positivos de uno mismo o del entorno

(Lazarus & Folkman 1986).

3.6

FUTURO

Del latin futtirus, el futuro es aquello que
esta por venir (por eso, porvenir es
sinénimo de futuro). En una hipotética
linea del tiempo, el pasado se encuentra
detras del presente (es lo que ya sucedio),
mientras que el futuro aparece adelante
(todavia no ha sucedido). Julian. P, Maria.
M (2009)

6.1 ¢Cuenta con apoyo de sus
demas hijos para el cuidado

de U?

6.2 ¢Dentro de 10 afios como
visualiza a su familia?

6.3 si usted muriera quien se
aria cargo del cuidado y
atenciona U

6.4 ;Dentro de 10 afios como
visualiza a su familia?

6.5 Si tus padres murieran
quien se aria cargo del cuidado
y atenciona U

ANEXO Il

BLOQUE 1



FORMACION DE LA PAREJA
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Tabla 1. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.

La madre se abreviara con la letra “M” y el padre con la letra “P”.

M P RESUMEN DESCRIPCION ANALISIS INTERPRETACION
1.1 ¢Como se | Cuando ibamos | Hace muchos | Los dos La relacion Segun la La interpretacién no se
conocieron? alaprimariaen | @fios,  nos | concuerdan | descrita por los teoria de relaciona con’el item.
4° afio, éramos conocimos en que se entrevistados Sternberg, el La_lnformamon se
amigos no la la escuela, ella canacieran corresponde al amor refiere a la constitucion
) iba a la misma tipo de amor romantico se | de la pareja, en este
pasabamos donde ibayoy | cuando romantico; se compone de | caso para ambos ha
mucho tiempo | pues estaban en la | iniciaen el pre- | pasion e sido la Unica
juntos y a mi me | jugabamosen | primaria pubertad, como | intimidad, relacion..."Es una
gustaba mucho | el recreoyella | tenjan amistad y, a pero no relacion con una base
su forma de ser, | Me seguia amistades en | Partir de la ) existe un afectiva solida, que se.
era un hombre mucho éramos | coman. eran identificacion de | compromiso desarrolla en la infancia
. bUEnos ) intereses, la enclavede | Y Seconsolidaen la
muy detallista, _ amigos. mutua : adolescencia, al grado
atento, carifioso, | amigos. aceptacion, se pareja. Se que, después de
desde que me evoluciona’ trata, por experimentar una etapa
acuerdo ha sido ) tanto, de una | de noviazgo de3< anos,
asi. haC'é una mezcla de a la edad de x afios en
relacion encapricham el caso de él y x afios en
afectiva. iento y el caso_de ella, dquien
- formalizar la relacién y
carino, de constituir la figura legal
atraccion del matrimonio. A
fisicay pesar de la edad
vinculacion | contaban con el apoyo
emocional. de Igs: respectivas
familias, por lo cual la
familia extensa figura
€omo un soporte
importante..."
1.2 ¢ | Estdbamos muy | Puesyanime | Ambos Los Los dos
Cuantos afios | chiquillos acuerdo bien, | coinciden la | entrevistados entrevistados
tenian? estdbamos en la | Perocreoque | edadenla | ¢omentan cuando se
primaria yo ella tenia ~ que se haberse conocieron se
., como 12 afios | conocieron, .
te~n|a 12yel 13 porque solo le | mencionan f:o_n(_)mdo a encontraban
afios, me gana gano con un que ella inicios de la en la etapa

adolescencia, en
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solamente con
un afo.

afio y yo tenia
creo que 13,
estabamos bien
chamacos.

tenia 12 afios
y el 13.

lacual es la
etapa donde se
comienza a
explorar a sentir
la necesidad de
conocer como
fue este el caso.

de la
adolescencia
pues Entre
los 10 y los
14 afios la
preocupacio
n psicolégica
gira
basicamente
alrededor de
lo fisicoy lo
emocional.
Se produce
una
reestructurac
i6n de la
imagen
corporal, se
vive un
ajuste a los
cambios
corporales
emergentes,
el animo es
fluctuante;
hay una
fuerte
autoconcienc
ia de las
necesidades y
deseos de
comprension
y apoyo por
parte de los
mayores.
Aun cuando
las figuras
parentales
dejan de ser
la fuente casi
exclusiva de
fomento de la
autoestima,
se hace
imprescindib
le tener la
posibilidad
de compartir
los
problemas

con los
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padres; las
amistades
también se
tornan
cruciales.
Los grupos
tienden a ser
del mismo
Sexo,
facilitando el
fortalecimie
nto de
identidades y
roles antes de
entrar a la
interaccion
heterosexual
. José. J
(1999)
1.3 (Qué fue | Desde que lo Pues ella La madre de
lo que les conoci me siempre ha U menciona
gusto de cada | 9ustabacomo | 4o que le
uno de | Me hablaba, me atenta y muy gustaba la
daba regalos ha ) forma en que
ustedes? sido una sencilla, su esposo la
persona muy recuerdo trataba, lo
detallista, eso es | cuando se detallista que
loque mésme | emocionaba | €racon ella,
gustaba del mucho cuando | Mientras que
ando lo le daba una el papa de U
cuan 0 menciona
conoci. flor se daba que le
cuenta~de los gustaba la
Pequenos atencion que
detalles. recibia de
ella asi como
su sencillez
para apreciar
los pequefios
detalles.
1.4 ¢(Enqué Pues ya Pues es que ya | Los dos De acuerdo a
momento teniamos 3 afios | teniamos coinciden en Freixa Niella
decidieron de ngvios, ya mucho tiempo que M_, 1993, El
estar juntos? queriamos estar de novios y yo deC|d!eron primer
juntos, él , estar juntos estadio:
siempre me ya queriaqué | como una Inicio de la
decia que su estuw.era pareja solida familia. El
mama ya estaba conmlgo, ya le por los afios momento en
poniendo en habl.a platicado | que tenian de el QL{G la ,
engorda al ami r.T?ama Y | novios. pareja esta
cochino para glla dijo que creand(_) las
iba poner a bases firmes

cuando me fuera
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a pedir y nos engordar el de la
casaramos, que | marrano para relacion.
serfa algo irla a pedir, Cuando la
sencillo pero pero después pareja puede
ibamos a solo le dije enfrentar
casarnos bien, que se fuera cualquier
pero después ya conmigo y situacion de
nos dio la se fue. crisis.
emocion y me
dijo que ya me
fuera con ély
me fui.
1.5 ¢Cuéndo | Casinunca No teniamos | La pareja La pareja atn se | Es comun
habia  algun | discutiamos era | problemas menciona encuentran en la | que en esta
problema cual | muy rara la vez, | pero en | queeran etapa del amor etapa eX|Tf[an
era el motivo? | pero recuerdo aquellos pocas las romantico pues g;:zlsséssg elr
que al inicio me | tiempos creo | discusiones, | pese a los ellas supone
decian losdela | que las | peroensu disgustos o un
colonia que él mujeres le | etapainicial | problemas la crecimiento
me engafaba decian que yo | habia pareja se en larelacion
con otras tenia otra y | rumores que | fortalece cada yel o
; fortalecimie
muchachas, que | ella se ponia | el padre de U | que los supera. nto de los
noerayo la celosa y se |erainfielasu lazos
Unica novia pero | enojaba, pero | esposa, algo afectivos. En
nunca lo mire no, ni era | quelamadre cambio, si
con otra. verdad, ya ve | de Uno las dudas se
como son las | puede f;nflrman,
mujeres para | confirmary frustracion,
hacer enojar a | el padre de U la decepcion,
otras. niega. la tristeza y
la ira pueden
aparecer.
(Juan. A.
2017).
1.6 ¢ | Meibaabuscar | Pues hablando | La pareja
Como lo amicasayme | conlaverdad | Mmenciona
solucionaban? | |levaba algtn o avances le que
solucionaban
detalle como llevaba SUS
una flor o regalos, problemas
chocolate y me | chiquitos hablando con
decia cosas como una flor | la
bonita que ami | o dulces. verdad asi
me gustaban y como con
nos detalles, pues
contentabamos. el padre de U
era una

persona que
le gustaba




93

llevar flores
o chocolates.
1.7 ¢Coémo | Con mas Pues era La madre de | La pareja hace La pareja se
consideran que | respeto, hasido | buena, U considera | més solida su encuentra en
era su relacion | unade las tenfamos otros | que su relacion la etapa de un
en esos | Mejores etapas pensamientos, | relacion en comenzando una Erinrgg[;ro
tiempos? que he pasado | solo tiempos etapa de mas logra superar
con él, porque pensabamos en | iniciales asu | madures entre la etapa
teniamos mucho | nosotros no relacion los dos, con anterior,
mas tiempo para | habia habia mas mayor alcanza la
los dos, todo era | problemas, ni | respeto, pero | compromiso y fase de la

mas facil, no
habia nada que
nos evitara estar
juntos, él
también era mas
detallista y
carifioso; yo creo
que las etapas de
novios o inicio
de vivir en
pareja es el
momento mas
bonito de una
vida en pareja.

presiones, nada
solo viviamos
el dia como los
adolescentes.

los dos estan
de acuerdo
en que tenian
mas tiempo
para convivir
en pareja.

lealtad.

unién o amor
maduro. Esta
etapa se
caracteriza
por la
construccion
de un
ComMpromiso
real y leal. Se
trata de la
etapa de
confianza
mas
profunda, en
la que se
toman
decisiones
mas
racionales.
Es decir, se
produce una
valoracion
maés profunda
de la otra
personay
existe una
unién que
predomina
sobre el
torrente
emocional y
la agitacion
del comienzo
de la
relacién.

En esta etapa
el amor se
alimenta de

la




94

comprension
, del respeto
por parte de
los dos
miembros de
la pareja. De
algin modo,
el amor pasa
a
experimentar
se de un
modo menos
individualist
a, pensando
en la pareja
€Omo una
unidad que
es mas que la
suma de sus
partes.

(Juan. A.
2017)

1.8 (Enqué Pues no lo Ni siquieralo | La pareja
momento planeamos con | planeamos, reconoce no
decidieron E'Une%;’rgz g?jos cuando me la | haber
tener una ) I .
eve al poco lanificado
familia? pero cuando me . P f
: . ) iempo se ener una
fui con él al bp famili
. embarazo amilia, por
poco tiempo yd' o al pt
ues ya me dio | ello al corto
estaba F ty i i p
anoticia que iempo de
embarazada, i q O P
. esperabamos vivir en
solo pasé muy . .
L nuestro primer | pareja quedo
rapido sin que iy
- hijo. embarazada
nos pusiéramos d :
e su primer
a pensar en tener hi P
M ijo.
hijos. !
1.9 (Coémo fue | Mejoro porque Pues ya era La madre de
su relacion | él queria tener con mas U opina que
después  del | Nijos y yo responsabilida | SU  relacion
nacimiento de también, nos des, comprar la | TJoro. - €n
o sentiamos muy ’ P cuanto  era
sus hijos’ emocionados despensa, lo una emocion
con él bebe, mi | queellaylos | agradable el
primer hijo es nifios tener ya a su
un hombre necesitaran, ya | Primer hijo,
ahorita ya tiene | era mas mientras que
47 afos ya es compromiso el padre de U
de d cree que
ninos. nos ayudo a mas

mejorar como
pareja 'y como
familia.

responsabili
dades y méas
compromiso
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hacia su
familia.
1.10 ¢Fuero | No, aninguno lo | No ninguno La pareja
n planeados? planeamos solo | fye planeado, | reconoce no
nos juntamos y solo me haber
paso lo que tenia . planificado
avisaba que
que pasar y ya tener una
luego luego, a lo | estaba familia, ya
que nuevamente que ninguno
iba ibadijomi | embarazaday | de sus 6 hijos
mama, asi me | pyes ya que fue planeado.
duo_ella, después haciamos a
platicamos ,esto seguirle
y solo qt_l_erlamgs echando ganas
cuatro hIJOS,-I-’nI para salir a
esposo me dijo delante.
que los queria
seguiditos para
terminar pronto.
1.11;Con Si, con U, nunca | Si, con dos, Los padres
alguno de ellos | hubo sintomas una de mis de U
tuvieron alguin | de embarazo, a | hojas naci6 mencionan el
problema mi me seguia prematura, haber tenido
durante el viniendo el nacié a los 7 problemas en
nacimiento o periodo y todo meses muy el nacimiento
después? eranormal, chiquita era con dos de
(describirlo). nunca me dieron | por algo que sus hijos,
ascos 0 mareos | traia mi esposa | entre ellos U
como con los adentroy con | de quien
demas, pero U que tardo mencionan
después me mucho el parto | que tardo
crecié lapansay | y los doctores | horas en
fui al doctor y nos dijeron que | nacer y
me dijo que ya nacié mal, por | cuando lo
tenia 5 meses de | qué no habia hizo no lloro
embarazo, llorado cuando | y se mostraba
cuando me nacio, que amarilloy
alivie tardo podria afectar, | solo se la
mucho al nacer y | pero no dijeron | pasaba
cuando nacié no | en que ya hasta | dormido, asi
lloro, los que después él | como
doctores dijeron estabg muy también con
que era por lo amarillo y nos otra de sus
mismo que no preocupamos hitas (1
hubo por eso mi 1)as (laque
. ., esposa lo sigue de U)
oxigenacion €n | -omenzg a pues nacio a
su cerel?rlo, POr | llevar hasta los siete
esonaclomuy | con doctores | meses.

amarillo y solo
queria estar
dormido.

particulares
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También con mi
hija la méas chica,
ella naci6 a los 7
meses por que
trafa dentro el
dispositivo, yo
me cuidaba con
el Diu para ya no
tener hijos pero
de repente quede
embarazada y
por lo mismo el
embarazo era de
alto riesgo, me
decia que el
dispositivo
trataria de
aventar para
fuera a mi hija.

para saber qué
era lo que
tenia.




ANEXO IV

BLOQUE 2

ECONOMIA

Tabla 2. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.

La madre se abreviara con la letra “M” y el padre con la letra “P”
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M P RESUMEN | DESCRIPCION | ANALISIS | INTERPRETA
CION
A ($1,000 a Pues es poquito mi | Creo que La pareja La pareja se De acuerdo
?550883 B. esposo ya se alrededor de considera entCL:entra e_nlun (éon Lta "y
,000 a ; ; estatus socia ecretaria de
$10,000) C. pensiono y recibe unos $3,500, que stis medio bajo, los | Economia
($10,000 a poCo, COMO UNos porqye ya estoy | ingresos ingresos por (SE) (2014)
$15,000) D. $2,800 al mes y pensionado y mensuales se trabajar de dioa
(15,000 a +) pues ya uno que me dan al mes | han albafiil en la conocer a
otro trabajo de la COMO UNos mantenido | obrarondan través de un
obra que le sale. $2,800 pero de | bajos entre los 700a | documento
repente me durante 1,200 oﬂua] que
. N aproximadament | en México

salen trabajos de | afios, pues e hay seis

la obray esos ya | no ascienden clases

son ingresos amas de sociales, de

extras, como $5,000 ya acuerdo con

quiera ahorita que el padre Sus

ya no gastamos | de U ha I:l:)r;fl:?srsés

tanto solo trabajado en situacion ’

estamos en casa | la obra. econdémica y

3, mi esposa, U de poder.

y yo. En el caso
de la familia
de U estan
ubicadas en
una clase
social baja
alta, por la
siguiente
definicion:
Se estima
que sea
aproximada

mente 25%
dela
poblacion
nacional y
esta
conformada
principalmen

te por
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obreros y
campesinos

(

agricultores
).Esla
fuerza fisica
de la
sociedad, ya
que realiza
arduos
trabajos a
cambio de
un ingreso
ligeramente
superior al
sueldo
minimo.
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2.3¢Su Si, siempre hemos | Si, siempre he los dos Se muestra Como nos La informacion
situacion vivido al dia, solo trabajadoenla | consideran frustracion por menciona de las tres
econémica él ha trabajado obra desde el que su parte de la Montes celdas se
siempre ha antes yo queria inicio solo situacion madre de U gg(l:gl)oeguseu vincula, lo cual
sido igual? apoyarlo con los trabaje yo ya econémica cuando formo parte permite
gastos pero después | que mi esposa siempre ha menciona la del construir un
del primer hijo pues | se dedicaba ala | sidola impotencia de Congreso texto amplio.
lo queria dejar familia, cuando | misma pues | no poder apoyar | Iberoamerica
encargado y yo me iba mal ella | el padre de econémicament E(()j de L
irme a buscar un me decia que U es quien € a Su esposo Mel':gzsiczlgg,l,
empleo, pero queria trabajar Unicamente | por estar al indico que
después sali pero como le trabaja pues | cuidado de sus en muchas
embarazada y todos | haciamos para su esposa no | hijos entre ellos | ocasiones
se fueron encargar a podia u. alguno de
seguiditos, ya no nuestros 6 hijos, | apoyarlo por L%se%atld;es €
era lo mismo dejar | ya nadie los iba | su extensa necesidad de
encargado a uno acuidarynoes | familia, les dejar su
que a 6,y mi el mismo trato era trabajo para
esposo también me | que le ibaadar | imposible poder cuidar
dijo que yo me ellaaotragente | encontrar dﬁes” hijo lo
dedicara a.(.:wdar por .eso solo me qu.len ?ep ercute en
nuestros hijos que dedique a cuidara a sus su ingreso
el sabria como le trabajar yo. 6 hijos familiar.
hacia. incluyendo a Segun
U quien Pincheira,
necesitaba por lo
mas general, las
cuidado. macres
suelen
dedicarse
més al
cuidado
diario del/la
hijo/a,
mientras que
el padre,
mas
preocupado
por aspectos
econdémicos

y laborales.
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2.4 ;Después
del nacimiento
de U notaron
alguna
diferencia en
sus gastos
econémicos
(indagar si
aumentaron o
continuaron
igual)?

Pues si aumentaron
porque era comprar
mas tela para
pafales, mas ropa,
pero sinceramente
no aumentaron
mucho ya que el
DIF nos ayudaba
con lasidasa S.L.P
nos pagaba el
camioén y el seguro
cubrian los
medicamentos que
le recetaran
también recibiamos
despensas pero creo
que si no fuera por
esas ayudas
sinceramente no
hubiéramos podido
salir adelante.

Realmente no
hubo una gran
diferencia pero
creo que si un
poco en el
cuidado y salud
de él, pues mi
esposa y el iban
seguidoa SLPy
comprabamos
medicamentos
que el seguro no
cubriaono
tenia y pues ahi
ya era otro gasto
extra.

La pareja
considera
que los
gastos
econémicos
si
aumentaron
pero no con
una gran
diferencia
pues
recibian
apoyo del
DIF quien
les daba
despensas y
apoyo para
la consultas
de Uen
S.L.P.

Los gastos
econémicos en
la familia
aumentaron
significativamen
te en la familia
pues para poder
solventarlos
tuvieron la
necesidad de
pedir apoyo al
DIF de
Matehuala quien

los apoyo con
despensas,
medicamento y
consultas en
S.L.P.

En
Matehuala
no es coman
que haya
dependencia
S que apoyen
a familias
con hijos
con alguna
discapacidad
, por ello el
no contar
con
suficiente
apoyo de
escuelas e
instituciones
origina, en
muchas
ocasiones,
una crisis
econémica
dentro de la
familia
(Ortega,
2002).

Con la
clasificacion
dela
Organizacié
n Mundial
de la Salud
(2011) los
costos
directos se
pueden
agrupar en
dos
categorias:
el costo

privado
adicional
que las
personas con
discapacidad

1dem.
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es Yy sus
familias
deben cubrir
para
garantizar un
nivel de vida
aceptable
que sea
comparable
alas
personas sin
esta
condicion; y
el costo que
cubre el
gobierno, a
través de
programas
publicos, en
la prestacion
de
beneficios a
las personas
con
discapacidad
€s.




ANEXO V
BLOQUE 3

DINAMICA FAMILIAR

Tabla 3. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.
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La madre se abreviara con la letra “M”, el padre con la letra “P” y la Hermana con la letra “H”.

M P H RESUMEN

DESCRIPCION

ANALISIS

INTERPRETACION
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3.1;,Coémo

describirian 4

su familia?

Pues muy
bonita,
muy unida,
he mirado
otras
familias
pero a mi
me gusta la
mia, hasta
tengo
conocidos
Yy Vecinos
que me
dicen que
bonita
familia
tengo por
qué mis
hijos son
muy
atentos con
nosotros,
todos los
domingos
nos
reunimos y
cuando
ellos hacen
alguna
comida
también
nos
juntamos
todos.

Pues que le
diré,
considero
gue somos
una familia
unida
cuando
hacemos
fiestas o
alguno de
mis hijos o
familia
necesita nos
reunimos y
todos
cooperamos,
cuando mis
hijas festejan
sus hijos sin
que ellas lo
pidan todos
preguntamos
en que
podemos
apoyar,
aungue sea
algo simple
pero
apoyamos.

Somos una
familia unida,
desde chicos
he convivido
mucho con
mis hermanos
y mis papas
€s0 nos han
ayudado a que
permanezcam
0s unidos
aungue ya no
vivamos con
ellos pues
ahora ya tengo
mi familia mis
dos hijos pero
aun cuando
hacemos fiesta
nos juntamos
todos y todos
los domingos
Nos reunimos,
hacemos de
almorzar ahf

con mi mama
y nos
cooperamos
para hacer una
comida.

La familia
coincide en
gue son
unidos, se
brindan
mutuament
e apoyo
econdmico
y
emocional,
asi como
también se
caracteriza
n por tener
una buena
relacion y
comunicac
i6n dentro
de ellos.

La familia de U
mantiene una
armonia con
todos sus
integrantes,
ayudandoles a
mantener un
circulo familiar
saludable, donde
la comunicacion
es uno de
recursos que
ayudan a que
esto continue,
ademas de que
el nacimiento de
U sensibilizo a
la familia por
ello son més
racionales al

momento de
actuar.

Blanca
Nufiez
(Nufez B,
2004),
menciona
que si existe
un fortalecimie
nto de la
relacion de

la pareja. La
nueva
realidad de la
discapacidad
en la familia
puede ser un
factor de
debilitamient
o del vinculo
conyugal
como se ha
mencionado
antes. Pero, en
muchos casos
este hecho
puede acercar
a los
integrantes de
la pareja,
fortaleciendo
el vinculo
mediante el
apoyo mutuo,
el estimulo y
el
reconocimie

nto.

En el caso de la
familia de" U" se
confirma lo
afirmado por
Nufiez

(2004), en el
sentido de que...
(Cita), pues como
refieren M, Py
Ha, la familia se
ha mantenido
unida....
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Ajuria guerra
(1980, citado
en Sarto,
2001), sostiene
que las
familias que
tienen un nifio
0 nifia con
discapacidad
pueden
reaccionar
siguiendo
diferentes
pautas; cuando
los lazos
familiares son
fuertes, existe
una unioén
familiar,
incorporand
ose al nuevo
miembro en el
nucleo de una

familia unida.

3.2 ;Quién de
la familia es el
MAs cercano a
u?

Pues no se
bien pero a
lo mejor su
hermano el
mayor,
siempre
vieney le
trae algo
una
cachucha o
camisay
hasta se lo
lleva a
pasear
cuando
tiene
tempo, sus
demas
hermanas
también son

Creo que mi
hijo el
mayor, desde
chico lo
cuida mucho,
ahora que
esta grande
le regala
ropa,
cachuchas,
también sus
cufiados lo
quieren
mucho.

Todos somos
cercanos a él,

pero tal vez
siempre ha
sido méas mi
hermano el
mayor porque
desde que yo
me acuerdo él
jugaba mucho
conélylo
cuidaba y
ahora que es
grande cada
domingo le
lleva algun
detalle o
platica con el
de su semana,
también mi
esposo y el de
mi hermana lo

Mencionan
que Ia
persona mas
cercana U
es el
hermano

mayor,
quien desde
pequefios se
han
mostrado
gran afecto,
en la
actualidad
son dos
adultos
pero el
mayor al
que le

El hermano
mayor de U es el

mas cercano a él,

tato por ser el
mayor que desea
proteger a sus
hermanos, asi
como que se
identifica con él
por ser del
mismo sexo.

Nufiez B, 2003
menciona que
hay hermanos
gue pueden
darse un
predominio
excesivo de
responsabili
dad ante el
discapacitad o,
asumiendo
funciones
paternas.
Pueden darse
situaciones
extremas en
las que el

hermano
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unidas pero
tal
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vez porque aprecian le sigue dando queda
U_ también compran ropa | cuidado y fusipnado con
sigue y cachuchas apoyo. el dlsc_apacnad
mucho a su 0, pudiendo
hermano que le gus}an hacer una
hasta lo mucho a €l. renuncia a la
imitay se propia vida. Se
quiere pued_ep dar
vestir como tgmblgn
: situaciones de
él. exceso de
responsabili
dad por parte
de los padres
hacia el
hermano. Se
puede sentir
impulsado a
cumplir con la
mision heroica
de
compensarlo
s de la heriday
el dolor,
mediante
logros y
satisfaccione s
permanentes .
Busca
compulsiva
mente ser
maduro,
competente,
brillante,
inteligente.
3.3 ({Quién de | Pues no Considero Pues no sé, es | La madrey | Existen
la familia es el| separadas | que todos han| que todos nos | lahermana | diferencias de
que menos ha | PEro desde | conyivigo | hablamos ynos| del sujeto | yoreencign
convivido con | JHe €ran bien con él llevamos bler] opinan que respecto a la
nifios " | perotal vezsi | los . .
u? como que desde chico haya una de miembros | convivencia con
las todos lo mis hermanas | de la U, lamadre y las
gemelas son| cuidaban y las gemelas familia hermanas
un poco trataban de | que son un conviven | coinciden, el
mas apoyarlo con ggggggg con | menos con padre difiere.
apartada§ lo que ellos &l desde chicas| U son las
con él, si le | podian. como gemelas
habla y que no sé como| (hermanas
todo pero que
no igual nacieron
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como su explicarlo pero| antes de U.
hermano el si son un poco | En opinién
mayor que mas alejadas | del padre
hasta se lo de él. todos los
lleva a miembros
pasear. han
convivido
con U.
3.4 Después | Puescreo | Yocreoque | he platicado Enelcaso | senotaun Blanca
del nacimiento que si, si, recuerdo | con mis de lamadre| sentimiento de | NUfiez
de U ¢Hubo | 9esdedue | g0 antes hermano los | de U culpabilidade | (NUfiez B,
alguna nacio U teniamos més| aYOreS Y comenta ya insatisfaccion 2004)’Se_ da
.., | comoque ) ellos pues si no haber una pérdida de
modificacion ya no tiempo para | me han tenido por partede la | |5g espacios de
en su relacion | teniamos | nosotros comentado que| tiempo madre de U la pareja,
familiar? mucho como pareja, | su relacionsi | suficiente y | quien reconoce | dando méas
tiempo para| saliamos mas| cambio cuango atencion la falta de lugar al
NUestros | jntos a ellos eranmas | parasus | ayoncign hacia sul BSPACIo
demaés . pequefios, demés - .| parental que al
hijos, la | fiestas0a | horaue mis hijos por | demas hijos, asi | o000
mayorfa del| hacer las papas se estar al COmMO enojo Por | |mposibilida d
tiempoy compras dedicaban a cuidado de | parte del padre | de disfrutar
atencion eral después cuidar masa | U, mientras| quien comenta | situaciones
y ha sido de| como que le | U Sus que el padrel gue sy relacion | familiares'y de
U porque | yedicamos consultas, opina que si como pareja pareja
pues él no . cuidados y cambio en . normalizada s
puede hacer| MaSUEMPOA| 65 nosotros | el aspecto | aMbi0 por por el peso de
casi nada | €l por qué si podiamos de pareja mantener un la permanente
solo sentiamos hacer las cosas | pues yano | cuidado hacia su | atencion al
entonces que sin solos, to si han tenido | hijo U. hijo con
teniamos nosotros él recuero parte e] mismo discapacidad
que estar al iba nod de ello cuando | tiempo que
pendiente NO 102 POCEr | i mama se tenian
de 6, desde| COMer s0I0, | preferianoira | antes del
chiquito limpiarse fiestas con nacimiento
omoun | dependiay | NS PT | i a
afio en que gZpZ:gfd{e slempre hermana de
el pudiera P quedarse con | y pos
sostener nosotros. mi hermano, o | comenta el
bien la alos eventos | como si ha
cabeza y de laescuela | cambiado
camino también solo | PU€S ha
hasta los 3 . platicad con
0 4 asi que iba uno de. sus
todo era ellos, estriste | hermanos y
muy lento a porque uno ellos estan
comparaci como nifio de acuerdo

quiere ver a sus
papas ahi y por
mi hermano
eso Nno era
posible.
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on de los que Sus
demas. padres
desde el
nacimiento
de U han
mantenido
mayor
atencion
hacia su
hermano,
incluso ellg
reconoce
haber
sentido
tristeza por
la ausencig
de Sus
padres en
eventos
escolares |
sociales.
3.5 Pues Pues creo que| Pues yo creo La madre | Como se Una
¢Consideran | siempre si nos unimos| que se ha unido| de menciond en la | investigacio n
que la familia | hemos sido | aq norque |y hasta un poco| €ONSIdera | yrequnta anterior| d€ Peraltay
se uni6 o hubo| MUY unidos ya no mas ahora que | a-c ¢ lamadrede U | “arelfano
alejamiento de mi esposo y b § famlll_a se i (201_0} sobre
: mis hijos pensabamos | somos grandes | na unido sinl Mantiene un Familia y
alguien? pero si me | como pareja | porque ahora | embargo, | sentimientode | Discapacida d
daba cuenta| si nocomo | entendemos lo | reconoce culpa por no gue indaga en
que | familia, a que es ser como si haberles podido | 1 perspectiva
mis demas pesar de que | padrey por las hoto un dar la misma tedricoaplicada
hijos se . o sentimient . del Enfoque
sentfan teniamos dificultades o de atencion a todos Centrado en la
apartados | Poco tiempo | que se han rechazo por | Por igual, el Familia para
porquea | para enfrentado mis | parte de sus| padre del sujeto | promover la
veces me nosotros, papas, desde demas hijos| se siente autodetermin
preguntaba | nestros hijos| chicos tal vez | cuando satisfecho por | @cion, nos
?azzbién los| 108 fueron no recibimos la| ellos ver la unién. . ::)ne(:::(;giﬁgss
querfamos demostrando mlsmja, est_aban en_tre su familia, | 4o os padres y
aellosy que , aj[encmn pero Ch_ICOS, mlgntras que su | madres sobre
los contdbamos | siempre hubo | mientras hoja muestra gl
entiendo CON su apoyo alqo que nqs que el insatisfaccion :mpacto de
por qué y.eso nos. unia con mls padre de U | por reconocer_ !a d{?scapacidad
pues si yo hizo sgntlr papas y mis cree_que su | falta de atencién on [a familia
hubiera muy bien. hermanos y far_n’llla se | por parte de sus .
ahora de unio al ver | dos padres. porta nuevas
estado en grandes el apoyo de luces acerca de
su caso me - la
hubiera tamblen_ por U es,posa y
sentido que casi nunca | demas

igual,

faltamos a las
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reuniones que
hacemos o
hacen mis
papas 0 mis
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ahora que hermanos hijos, la hija existencia de
estan siempre menciona estrategias de
grandes estamos ahi. el afrontamient o,
pues ya no alejamient o para conseguir
creo que que ha una adaptacion
piensen asi notado por efectiva. Es
0no sé parte de sus decir, “las
quién sabe, padres familias
pero antes cuando también son
si hasta se evitaban capaces de
hacian mas asistir con afrontar de
chiflados yo ellay sus manera
creo demas efectiva y
para que hermanos a positiva las
les eventos demandas
hiciéramos sociales por adicionales
caso y no, mantenerse generadas por
no la al la paternidad
pasaramos pendiente de su hijo con
solamente de su discapacidad
al hermano U. )
pendiente ( Breitenbach
de su , 2004,
hermano. Krauss,
1993; Trute,
HiebertMurp
hy y Levine,
2007 citado en
Peralta y
Arellano,
2010, p.9).
3.6 Sincerame | Yo quieroa | Mis papas si La familia | Se muestra Blanca
¢Consideran | nte a todos mis han estado al | coincide en | resignacion entre| Nufiez
que todos han | Ubaldo hijos, y los | pendiente de | 9uéNno la familia al (Nufiez B,
recibido la |5|empre > quiero nosotros desde | 12995 AN | o er y entender 200_4)

- e ha dado N recibido la . Desinterés y
atencion por mas mucho, pero | pequefios pero | misma gue la atencién . g
igual 0 a atencion, sinceramente | siempre ha atencion, es y seguira (?esvmcfulam
alguiensele | carifioy y creo que sido mayor la | reconocen | siendo de U, ya on motl_vada
ha dado en cuidado hasta ellos lo | atencion hacia | 9ue la como personas | PO" elrtlempo y
mayor pqr lo saben es que | mi hermano U, mayor d? adultas saben energ|as
cantidad? Mismo que | yacde que U | como te ella ha sido que el sujeto es dedmgt_:ias al

te comente | nacig siempre| comentaba y e_s parja Ul una persona que otro hijo.
el aprende | p, mantenido| anteriormente | AUIEN 80N | pacita anoyo. Pueden no
de una mas nuestra | U es una necesita de ofrecerle
manera atencion persona que no| SY @P0Y0 espacios
muy lenta | hacia 61, por | puede cuidarse | Para vivir Propios y

solo,
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que hay
veces que
me
desesperab
a pero he
entendido
que él es asi
Y pues ya
me
acostumbr
easu

manera de
aprender.

lo mismo que
él no sabe
valerse por si
mismo, ya es
un hombre
mayor pero
no piensa
como tal.

el necesita
quien lo cuide,
quien lo guiey
por ello pues
siempre han
enfocado mas
la atencién
hacia el a pesar
de que ya es
una persona
adulta ain
necesita de mis
papasy de
nosotros.

al dia a dia.

momentos

de atencion
exclusiva. A
veces incluso
les ven
preocupados ,
sin humor,
tristes... con lo
que larelacion
con ellos se
vuelve en
ocasiones
tensa y dificil.
Segun
Lizasoain
(2009, citado
en Aguilera,
2012-2013)
Los/as
hermanos/as
de personas
con
discapacidad
tienen
necesidades
propias y
también
necesitan
apoyos, los
padres y las
madres
inconsciente
mente centran
toda su
atencion en su
hijo/a con
discapacidad ,
dejando en un
segundo plano
a

los/as

hermanos/as
de éste/a
desarrolland o
enellosyen
ellas
sentimientos y
emaociones
como la
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exclusion y el
aislamiento,
los celos, la
falta de
esperanza, la
resignacion,
los problemas
escolares y la

culpa, entre
otros.
3.7 ¢(Qué Pues hubo | Creo que ha | La verdad Lamadre | La familia | El estrés
momentoha | unavez, U | sido cuando | Pues si han de U muestra gran | ocurre cuando
sido el més seme salia | 5tes nos sido muchos, | menciona | carga de estrés | el individuo
estresante de la casa ritaban los | S&" la hermana | dos al recordar los | debe
y una de g una persona eventos momentos mas | enfrentar
dent_rg su esas veces | Papas del que no esta| estresantes | estresantes en su | demandas que
familia? la vecina loco, completament | €nsuvida | vida. no pueden ser
meino | slamosa e bien com 10 cales stfcna
| cualquier los demas es : porg
porque mi arte con U Sus vecinos exceden a sus
hijo el loco | P algo  muy 2
ijo el loco y otra con recursos, —la
P y la gente se e
le habia fuerte,  pero| su hija persona no
sacados nos quedaba | creo que lo| quien confia o
sus mirando feo, que mas me ha | temia que confia poco
pajaritos, | de hecho se d su hijo que en su propia
_ pegado  era !
que se cambiaban do mirab esperaba capacidad
metid a su de banqueta cuan _0 miraba | naciera con para manejar
casa a mis papas| pj, el mundo con
porque yse - preocupados | mientras efectividadl
tenia  la | €scuchaba | cyando no les| que el papa (Lazarus,
pg_efttﬁl que decian | ajcanzaba para | € U g 2000, p.71).
abier@a 'y | "mira un darnos de recuerl a Fortier y
YO Creo se | |oco". como le Wanlass
uso a comer, ritaban
p . g (1984), en la
jugar y los siempre "los papas :

. . idea de la
saco, hace hemos  sido| del loco afectacion en
poco tuve una familia de | por las Varios
otro  que bajos recursos | callesy )
hasta llore . como la niveles;

y pues éramos .
de | gente introduce en
i muchos y mi .
sentimient su discurso
ba | Mostraba
0 porque papa gana
i hii rechazo aspectos
mi hija la poco pero ! relacionados
Mo chica aungue fueran | "0 ?-IIOS con el estrés
esta frijoles y su hijo. - '
embarazad La al afirmar que
hallaban — que la crianza de
a me
rey oo darnos de | nermana
u i
P r? comer, otra| 9 U
su hijo que
J bq cosa era| reconoce
esperaba
X % cuando lo | haberse
abia i
peor  cuando | Sentido
nos decian la| IMpotente
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familia
loco.

del
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probabilida de ver a sus un nifio con
d de que papas discapacidad
saliera batallar con puede ser la
como mi
hijo U, su ] causa que
senti tan feo economia. exacerbe otros
y me enoje problemas
le dije que como la
eso me lo depresion y
hubiera ansiedad,
preguntado
antes que produc_to de la
estuviera alteracion de
embarazad las rutinas
a. familiares
previas, la
atencion y
cuidado
familiar.
3.8 (Qué Laverdad | Yono Nada, me gusta| La madre y | En la familia se | Los/as
cambiaria de | nada, si cambiaria como padre de U | puede observar | hermanos/as
su familia? hemos nada, S0mos como consideran | oatisfaccion por de un nifio o
batallado en| Siempre familia he estar [ vincul nifia con
muchos hemos sido | mirado a otras | conformes | &' VInculo que discapacidad
aspectos V| una familia | que se la viven | con la han formado afrontan
mas con U humilde solo | peleando o en | familia que | como familia diferentes
de queya | vivimos al chismes por el | han que a pesar de sentimientos ,
esun dia pero minimo formado, su| tener un hijo/ tales como,
hombre estoy muy problema pero | hija hermano con exclusion y
adultoya | agradecido | en mifamilia | también . . soledad,
un tengo con la familia| eso no esta considera discapacidad enfado, amor-
que que tengo, mi| presente , lo mismo | saben que de odio hacia su
cuidarlo esposa me porque mis sin cierta manera los| hermano/a con
cOmMo Si apoya mucho| papas nos embargo | ha ayudado a discapacidad ,
estuviera de| ya ve que ensefiaron que | ella pediria | mantenerse celos por la
menos edad has_ta la cuapdo hay mas unidos verse a atencién que
pero me traigo algin atencién y el padrey la
gusta como | ayudandome | problema o tiempo por Ia}s . madre
S0mMos con la mezcla| diferenciase | parte desu | cireunstancias. | proporciona a
como para el poner hablan dentro | mama, ya su hermano/a
familia que . . | lacasayen con
hasta otra eluplsg, ymis familia, eso que cree. necesidades
gentese | hijosigual. | nosha ayudado| 9ue NO tiene especiales,
queda aque seamos | €l tiempo envidia, mania,
asombrada fuertes y necesario etc. (Aguilera,
de lo unidos unidos, pero | para que la 2012-2013).
que Somos. hay algo que | ysite en su
cambiaria o
- .| casa.
pediria, que mi
mama
tuviera mas
tiempo para
que me

visitara, casi
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no viene,
nosotros
somos los que
vamos a su
casa, solo
cuando hay
algln evento
es cuando
logro hacer
que venga.




ANEXO VI

BLOQUE 4

ASPECTOS EMOCIONALES PADRES Y HERMANOS
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Tabla 4. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.

La madre se abreviara con la letra “M?”, el padre con la letra “P” y la Hermana con la letra “H”.)

M P DESCRIPCION | ANALISIS | INTERPRETACION
4.1;Cémo | Pues La verdad Los dos padres Se puede
se sintieron | primero nome lo manifestaron observar
cuandose | Preocupa | esperabay preocupacion por | desconcierto
enteraron da cuando mi tener a gemelas y desilusion

porque esposa me lo .
que estaban tenia dijo si me aun pequefias y al esperar un
esperando a poco de senti como ahora esperar al hijo mas
u? haber angustiado, préximo hijo, ya

tenidoa | tenia poco serian 4 en toral

las que habria mas

gemelas, | habiamos -

menos de | tenido a las responsabilidad.

dos afios, | gemelasy

supuesta | 44 otro

mente ya .

habiamos venlg en

dicho que | camino pero

esperaria | pues ya que

mos mas | hacfamos

cuando | solo quedaba

me entere esperar,

que lo

esperaba,

pero

emociona

da

porque

creceria

maés la

familia.
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4.2 ;,Coémo | Senti al principio | Lamadre de U | Desde el La
se sintieron | mucha me  sentia | sintio felicidad | nacimiento la discapacidad
anteenel | felicidad |y feljz, | ante el madre de U creo | de un hijo
nacimiento g?mo €N | emocionado :SCLni]jlgns) d;n un vinculo més | produce un
de U? nacimient | d& que era embargo desde fuerte con su hijo | impacto muy
ode mis | otrohombre, que naci6 al | PO (?Il_o logro fuert_e en la
ﬁ}_rgss gero , verlo supo que percibir de una partleja, dgl
o | pravaupe | %0 e L e |l
mal y comenzo . ) .
su hijo tenia un fortalecida
después mucho su problema, porque el
miedo porque duro | preocupacion, | mientras que el nifio con
porque mucho el mientras que el | padre no logro discapacidad
Snste;ba parto y no se p_adr(’a de _U_ p_ercib_i’r la losuneyen
amarillo | escuchaba sintid felicidad | situacion. otros casos,
y solo que llorara, | sobre todo se pueden
queria los doctores | porque era un producir
estar como que se | hombre. diferentes
dormido, | . vian niveles de
cuando
naci6 no | mucho pero malestar
lloro y no decian llegando
los nada, fue inclusive a la
doctores | cuando senti ruptura del
se miedo y vinculo
Preocupa | hervios de marital
ror,1, desde que algo (NUfiez,
ahi supe estuviera 2003).
que algq mal.
no estaria

bien.
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4.3;Cémo | Hayla Pues yo ni La madre de U En la pareja | Hardman (1996),
se sintieron | verdad sabia que era menciona haber | se identifica | sefiala que el
cuando les | mucha | eso, ya sentidomiedoy | gjteracion | nacimiento de un hijo
dijeron por | desespera | después los enojo en el . .
primera vez | cién yo doctores y momento que le antg I_a con dlscapa(_:l_dad altera
que U tenia | queria mi esposa informaron que | Noticia, fue [ a la familia como
Discapacid | correr, me U tenia algo unidad  social  de
ad sentia explicaron Discapacidad inesperado | diversas maneras;
Intelectual myChO b|en, me Intele-ctual (DI), por ello padres y hermanos
(D1)? miedo dijeron que anteriormente reaccionaron | reaccionan con
porque el no seria llamado Retraso . - .
iba a igual que Mental como a con_mledo, decepc_lon, enojo,
hacer con | nuestros ella le indicaron, | €nojoy depresion, culpa 'y
un hijo otros hijos, mientras que el desilusion confusion. El hecho se
asi que el padre de U ante esta percibe  como algo
enfermoy | aprenderia, comenta haber | sjtyacion inesperado y extrafio,
yatenia | creceria mas sentido ) que rompe las
otros 3 lento de su preocupacion al .
que edad normal, presente y futuro expectativas  sobre el
cuidar pUes eso a de su hijo, asf hijo  deseado.  El
aun, senti | quienno lo como también reconocimiento de la
coraje del | va hacer miedo y enojo. discapacidad de un hijo
porque | sentir tiene el potencial para
yosi preocupado, amenazar
esperaba | con miedo violentamente la vision
MOS qué | de que vaya que tienen los padres
e§tuwera a pasary sobre el desarrollo de
bien clarq con sus hijos dentro del
COMOSUS | coraje del ciclo vital (De Marle &
demas Le Roux, 2001).
Winkler, Pérez y Lopez
(2005), mencionan que
las
hermanos | por qué reacciones que
, peroya | naceria asi si manifiestan I0§ padres
que mi esposa se pueden ser variadas,
haciamos limentab en la mujer, pueden
solo a.|men aba ser alegria, miedo,
quedaba | Pien'y todo negacion y asumir o
la estaba bien. no asumir la
desilusio maternidad. EI hombre
nyla puede reaccionar con
. miedo
angustia o0 alegria, con negacidn
fie que ante el conocimiento
fbamos a de la discapacidad del
hacer.

hijo (a).
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4.4 ;Cémo Pues yo no La hermana de U Partiendo desde el
se sintieron sabia bien como | menciona haber momento del
cuando les eraesonome | octrado embarazo, cada futuro
dijeron por decia que tenia confusion ante la padre se va armando
primera vez exactamente mi o una idea, un croquis
que U tenia hermano hasta | Noticia pues no de como sera el “hijo
Discapacid ahora de grande | identificaba que ideal” que cumplira
ad que lo sé, pero | era, ahora que es con todas sus
Intelectual recuerdo que mi | aqy|ta lo expectativas
(D1)? mama nos decia entiende. parentales. Sin -
que no embargo, este hijo
pelearamos con ideal nunca llega a
el que le nacer. El hijo real
tuviéramos més nunca sera el hijo
ianci sofiado. (NUfiez B
aciencia, que '
EI aoren diaqmés 2003). En el caso de
P . que el hijo tenga una
lento pero si discapacidad se
entendia las produce una distancia
cosas que no lo mayor entre
hiciéramos “el hijo deseado” y “el
sentir diferente hijo real”. Cuanto
que lo mayor sea esta
trataramos distancia, mayor sera
bien. el esfuerzo y trabajo
psiquico que le
demandard la situacion
a la pareja parental.
45 pues yo sentia | La hermana de U Se mueven intensos
¢Despues tristeza por mi | mostraba un sentimientos
de saberlo hermano, que sentimiento de encontrados y
como han no salia all jugar tristeza por ver contradictorios (NUfiez
reaccionad ) g gue su hermano
con los demas | o se B, 2003). Pueden
oal i Lo
respecto? nifios como los | desenvolvia igual predominar intensos

demas y cuando
habia fiestas
mis

que los nifios de
su edad.

sentimientos de culpa
en el hermano por un
lado

papas no lo
querian llevar
por que la gente
nos decia cosas
a nuestras
espaldas para
criticarlo y eso
me enojaba y
me hacia sentir
muy triste.

por vivirse como “hijo
privilegiado”, “el
elegido”, poseedor de
habilidades que su
hermano no posee. Por
otro lado, puede surgir
ante situaciones de
logros propios,
mientras que el
hermano queda
rezagado.
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45
¢Considera

n que todos
han
recibido la
misma
atencion
por parte de
sus padres?

La verdadnoy
no los culpo,
siempre ha
tenido méas
atencion U
entiendo que es
por su
problema, el
pues no
aprendio de la
misma manera
que nosotros
ahora que ya
esta grande mis
papas aun lo
cuidan como si
él estuviera
chico, pero él es
muy carifioso

La hermana de U
reconoce que la
mayor atencion
por parte de sus
padres fue para
U, entiende dicha
situacion pero se
muestra
inconforme con
ello.

Al hermano con
discapacidad, puede
ser sentido también
como el hijo preferido
frente a los padres, que
le dedican atenciones y
cuidados especiales.
En este caso, el
hermano suele sentirse
“no querido por los
padres”

(Nufez B, 2003).
Aqui pueden surgir a
su vez, estos
sentimientos hostiles
hacia el hermano
aumentan la culpa 'y
pueden llevar a
actitudes contrarias,
por ejemplo,
cordialidad, bondad

creo que mis excesiva o ayuda
pa.pas SI _|0 han solicita hacia él.
criado bien.

ANEXO VII

BLOQUE 5

AFRONTAMIENTO SOCIAL

Tabla 5. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.
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La madre se abreviara con la letra “M”, el padre con la letra “P” y la Hermana con la letra “H”.

M P H RESUMEN DESCRIPCIO ANALISIS
N
5.1¢En Si, muchas Si,enla Pues si, me Los tres Se puede La interseccion
algun veces, desde que | calleo imagino que | mencionan observar un de estos cuatro
momento de | «| astaba mas flgstas nos toda_s_las hgiber_ sgntld_q cuadro de f@ctores -
su vida, con | chico la gente miran con I@mlllas que dISCI’ImIntaC(IjO estrés ante rlestgo, -
la presencia | ircuso los vergiienza | tienen un n por parte de esta Situacion proteccion,
de U se han _ y mledc_), hijoo la sociedad, en vulne_)r_ablll_dad
] VECINOS Nos comosi U | hermano con | el caso de la por parte de y resiliencia—,
sentido llaman los papas | les fueraa | algin mamade U lo | los integrantes | nos ofrece un
discriminad | ge| Joco, porque | hacer algo | problema recinto mas de la familia, | modelo
0s por la crefan que él si él es n_1enta| han por parte de quienes saben multidimension
sociedad? estaba loco por muy sido sus vecinos, que estaban 0 allque muestra
. carifioso le | discriminado | mientras que . cémo un
que se nos salia | gustan s, Yo por el papa estan individuo lleva
de la casa pero | mucholos | ejemplo también opina | susceptibles a | a cabo un ajuste
pues él no sabia | bebes, €l cuando lo mismoy comentarios personal y
que estaba mal, | uncase | estaba chica | por las negativos, lo | Social a largo
miraba la puerta ha portado | enla es,cuela personas cual ha p!azo. Este ]

. fuera de la | me decian cuando ajuste estara
abierta y se casa que tenfaun | asistian a ayudado a que | congicionado
salia; ahoraya | agresivo, | hermano algln evento | sean mas por una
no tanto porque | pero la loco y yo les | social e recientes ante | dimension
creo que la gente | gente le deciaque no | inclusoenla | estas personal y
ya entiende que | tene estaba loco | calle 1a situaciones. | relacional, otra,
mi hijo no esta medo, pero pues hermz?ma de U igﬂi;ﬁg SL
loco, pero antes | Incluso eran nifios hmi)nuona fid desarrollo, y
si a donde hubo veces | g5 no aper sentido una dltima,
fuéramos nos que entendian discriminacio relacionada con
miraban feo, y | cuando solo lo n en la escuela los eventos
escuchabamos | Sallamos | hacian para cuando € vitales
cuando se reian | CON €12 | mojestar, yo burlaban estresantes
de nosotros, la | 9ente me sentia porque — era (Rodrigo et al.,
verdad eso es agarrabaa | pero hermana de un 2008).
muy feo. SUS NINOS Y | jes va “loco™ (asi le

los hasta llamaban a U).
cambiaba después me

de acostumbre

banqueta y mejor los

POr queNo | jgnoraba.

querian
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pasar a un
lado de
Nnosotros,
también
los vecinos
nos decian
los papas
del loco,
un nifio
una vez
nos paré
para
preguntar
si era

verdad que
nosotros
éramos los
papas del
loco que
vivia aqui,
senti tanto
coraje pero
que le
podia decir
si solo era
un nifio,
senti
verglenza
por sus
papas.

5.2 (Han
presentado
algun
problema
social?

Pues asi
problema no,
pero uno con
una vecina que
nos vino a
insultar porque
U le saco los
pajaritos y nos
ofendid
diciéndonos que
no cuidabamos a
nuestro hijo el
loco que
nosotros
teniamos la
culpa de lo que
él hacia, yo ese
dia si me enoje
y le dije que

No un
problema
como tal,
pero pues
antes los
vecinos
eran mas
crueles,
nos
trataban de
disminuir
como
sociedad,
solo
porque
nuestro
hijo tenia
retraso,
nunca me

ha gustado

Recuerdo
cuando
discutia con
mis
compafieros,
algunos
hombres y
mas grandes
que yo para
gue dejaran
de llamarme
asi (hermana
del loco)
perono lo
lograba,
ahora pienso
queen la
etapa de la
nifiez las

M nos contesta
haber tenido
problemas con
los vecinos
pues en un
Periodo donde
U se salia de
casa, fue con
una vecina y
saco unos
pajaritos a lo
cual la vecina
se dio cuenta y
fue a reclamar
acasade U, la
vecina insulto
tanto a ellos
como a U, fue
una
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agradeciera a
dios por no

personas son
malas, dicen
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tener un hijo asi, | los muchas experiencia
porque es muy problemas | cosas sin dolorosa para
dificil y mas mejor saber que M, quien mas
cuando la demés | dejaba que afectan a los adelanite
gentenolo hablaran y . volveria a
entiende y solo no demas, ahora sentir esta gran
juzga sin saber. | andarme | Yanorecibo | sentimiento
También en el hay comentarios | desagradable
centro donde peleando asi, tal vez de impotencia
asiste, lo en la calle porque en y tristeza pues,
reportan por por | Matehuala su hija que se
cualquier cosa comentari hay més encuentra
) os tontos, embarazada le
como S1 o mi esposa | PErsonas con | pregunto si
quisieran que el | sj se este habia la
fuera, hace poco | enojabay | problemay | posibilidad de
que discuti con | trataba de | ahora que su hijo
la encargada de | defender a | entienden nr?]?;%g con ¢l
ah.i porque me | su familia | queno estan broblema que
dijeron que €l peroyole | locos. su hermano U,
estaba en el decia que M comenta su
hospital por que | no tenia sentir. a gste
le bajo la presion | sentido fgeif:)”qaljz'egs
pero él no ponernos a algo que ella
padece de €so, y | pelear por nunca pidio ni
me entere que le | gente asi. espero ni
lavaron el tampoco lo
estdbmago pero desea. P nos
nadie me dijo comenta que €l
maés de que fue no  presento
ninguna
lo que paso situacion
realmente. desagradable,
por otro lado H
menciona
las discusiones
que tenia con
sus
comparieros
de la escuela
para evitar que
le dijeran
“la  hermana
del loco”.
5.3 ¢Han Si, en DIF las Somos una | No yo no, mi | La familia nos
buscado ayudas que familia familia si menciona que
apoyo ofrecen de humilde siempre se fueron pocas
social? despensa o han apoyado | las ayudas a
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apoyo para los pero con el DIFy | quienes ellos
adultos, también | tenemos | en casade | decidieron
la casa de salud | Parasalira | sajyd mental, gﬁ}%‘égﬂ?g’m
mental donde el | delante, no | anjpan de Matehual
i nos ha d i 2 atehuala
asiste nos ayuda ) apoyado a mi | |5 gnica
porque ahi le gustado hermano a institucion a
dan de almorzar | andar aprendera | quienes
y comer y p|d|end0, Colorear’ a recurrieron y
vienen y lo traen | © DIF€s | trapajar en desde ese
el Gnico . entonces ha
de regreso, eso equipo y sido la tnica
nos ha
nos ayuda a que | 9U€ muchas cosas | dependencia
nosotros apoyado en | mas que les | que los ha
sigamos con despensas | ponen a apoyado, con
nuestros O | hacer ahi sus desp_ednsas de
pendientes. asistencia | maesras. Eorpl & .
en Casa de ratamiento
médico,
salud : .
asistencia'y
mental,
} apoyo
ero mas .
P educativo para
apoyos no. U
5.4 ;Se ha No, nosotros No, si No, como La madre, el “Todos
buscado somos catélicos | creemos en | dice mi padre 'y nosotros
apoyo en pero de esos que | dios pero | mama, solo | hermana de U :an)clil(\:/cl)(rjnuglment
a|g.UI’.l?. , .solo yan ala no somos yamgs ala coinciden en integrantes de
religion’ |gIeS|.a cuando a!legados a | iglesia responde.r que nuestra familia
hay fiesta no ninguna cuando hay | son catélicos y de otros
somos muy de iglesia. fiesta o algun | pero no son sistemas,
andar cada bautizo, boda | muy cercanos desa_rrollamdos
domingo en o0 algo que a lareliguen ni un sistema de
. it . i creencias que
misa. nos inviten a ninguna otra. determina
pero de andar nuestras pautas
asi en misas de
cada semana comportamient
la verdad no. 0 en relacion
con los desafios
comunes de la
vida
(Kluckhonn,
1960, revisado
en Rolland,
2000)”.
5.6 ¢se ha Yo no, nunca me | Si, perono | no, porque La madre y La madre de | Otro factor que
buscado ha gustado eso, | fue durante | siempre senti | hermana de U | U no busco influye en la
apoyo pero mi esposo n_1ucho apoyo con mencionan no | alguna dinamica de la
. . tiempo tal . . .
emocional después del mis padres, haber buscado | sustancia familia es el
. Vez unos ; ;
en alguna nacimiento de U cuando les alguna toxica pues ya | estrésy los
sustancia tomaba dependencia tenia mas estados de
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toxica por muy seguido, no | treso 5 contaba lo hacia ninguna | responsabilid | depresion que
ejemplo mucho perosi | mesesen | queen la sustancia ad durante la | algunos padres
como el erayadetodos | 10SQueyo | esoielame | toxica, por mayor parte | Presentan al
alcohol los dias yo le tomaba decian, ellos | otro lado, el del tiempo momento de
' preguntaba el segundo ' ’ i saber que su
drogas etc.? por qué y decia | alcohol en | M€ padre de U tenia otros hijo o hija
que sentia es0s aconsejaban | reconoce haber | factores en presenta alguna
impotencia, tiempos que no sido que distraer su | discapacidad,
coraje, pues yo | recuerdo | hiciera caso | susceptible al | preocupacion | también, en
creoquesiera | que me porque mi alcohol. 0 estrés, ocasiones, los
mas presion para | sentia . padres
el tener ya tristeyala hermano no mientras que presentan
cuatro hijos que | vez con estaba loco el padre alguna
alimentar y coraje de | asi que era muestra disfuncionalida
aparte andar no poder mentira lo debilidad ante | d organica,
pensando cémo | hacer nada que ellos me el estrés y lo debién,dose, la
le harfamos con | Para . decian, pero llena mayoria de las
U, pero lo cambiar las apoyo en otra mediante el veces, por el
: cosas y exceso de
hablamosy me | que mi hijo | gente o alcohol. estrés y
dijoque yanolo | estuviera | sustancia no. preocupacion
iba a seguir bien pero como
haciendo y hasta dfasguﬁz lo consecuencia
la fecha no toma Eon rcrlﬂ de la situacién
nada. esposa y actual de su
entendimo hijo (Ingalls,
S que no 1982).
podiamos
hacer nada
al respecto
que las
cosas ya
eran asi y
solo nos
quedaba
salir
adelante y
echarle
ganas.
5.7 ¢En Quisiera decir Si, desde Si, cuando Los padres de | Se muestra un | Nufiez. B
algdn que no, pero que nacié | erapequefia | Ureconocen | rechazo por | (2003) nos hace
momento creo que U ya no eyltaba aira | quese han parte de los la siguiente
han tratado | inconscienteme T fiestas ocultado ante . L
: asistimos a . tres haciala | aportacion,
de ocultase | Nte si muchas ] cuando U la sociedad, > D
dola veces, evitamos fles.tas de queria ir, pues desde que ewtac_pn de pueqen_ existir
: asistir a eventos | amigos o .| erachico ser criticados | sentimientos de
sociedad? L porque sabia . |
publicos como solo va que no me la ha_n gwtado ante la _ verglienza y
fiestas, incluso | unodelos pasaria bien asistir a presencia de | temorala
fiestas de mis dos para ya hasta me eventos U, al punto de | mirada de los
hijos cuando que otro imaginaba sociales para | dejar de asistir | otros y al
invitan a mas cuidea U, llegar y que no tener que a rechazo del

son muy
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gente porque la
gente no conoce
a Uy para
evitar malos
ratos mejor no
vamos o también
después quiere
tomarse las
cervezas que
deja la gente,
porque cuando
se nos salia los
vagos que se
juntaban en la
esquina le daban
de tomar y el
después se
envicio, también
por eso dejamos
de ir a fiestas y
todo lugar donde
hubiera alcohol.

pocas las
veces que
salimos los
dos juntos,
y €s0 pasa
desde que
Uera
chico,
siempre
nos hemos
turnado
con él, lo
hacemos
para evitar
gue nos
arruinen el
momento
y el de
nuestros
demas

hijos.

la gente nos
mirara feo y
comenzaran
areirse 0
criticar,
ahora que
estamos
grandes aun
hay
ocasiones
que
preferimos ir
solos o no ir
cuando mi
hermano
quiere ir con
nosotros,
porque le
gusta la
cervezay
quiere
andarse
tomando la
que la gente
deja y mis
papas les
molesta
mucho eso.

llevarlo,
incluso la
hermana nos
comenta que
ella antes de ir

a la fiesta ya
sabia como se
la pasaria (si
iba U mal, si
no iba bien).

eventos
sociales con
tal argumento
de no recibir
criticas o
burlas.

medio hacia su
hermano, hacia
si mismo o
hacia la familia.
Los
sentimientos de
verglienza se
suelen
acompafiar de
culpa, la
existencia de un
nifio con
discapacidad en
la familia
recorta, en gran
media, la vida
social, las
salidas a
lugares
publicos como
restaurantes,
cines, casa de
amigos.
También los
hermanos
pueden sentirse
forzados a tener
gue renunciar o
seleccionar a
sus amistades
en funcién a
como
reaccionen
estas ante el
hermano con
discapacidad.
(Olga. L
(2009).
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5.8 ¢Ha Pues creo que si, | Pues no sé, | Pues si,
cambiosu | hay mucha gente | tal vez si | desde que
forma de mala, muy cruel | N€mos recuerdo he
percibirala | que juzgay conocido a | conocido
sociedad? ofende sin saber geinte muy | gente muy
' | fria que sangrona,
hemos pasado dice las muy
mucho de esto cosas asf. criticona que
por U que la sin pensar, la verdad
gente solo h_abla personas hasta caerll
por hablar sin que mal, yo sé
darse cuen_ta Si humillan que no toda
hacen sentir mal oor la gente es
a las personas. . asi pero si
sentirse
bien pero | me han
pues no dejado un
toda la mal concepto
gente es de ellos.
asi solo
alguna,
también
hemos
conocido
gente muy

amable.
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ANEXO VIII
BLOQUE 6
FUTURO
Tabla 6. Analisis de respuestas a cada indicador proporcionadas por la familia de U.

La madre se abreviara con la letra “M”, el padre con la letra “P” y la Hermana con la letra “H”.

M P H RESUMEN | DESCRIPCION ANALISIS




130

6.1. Pues si A lo mejor si La madre y M y P no| Siguiendo los

¢Cuenta aunque son | con todos, padre de U pueden definir | aportes de

COn apoyo | Muy pocas | 5ynque pues mencionan | correctamente | "adilla (s.f)

de sus veces las que . dice que

demas he tenido que nunca_ hemos qué son pocas qy_len de sgs cuando el nifio

hijos para | dejar a Usin | Necesitado el las vecesen | hijos se aria| g |ogra

el cuidado | mi cuidado, | apoyo porque que han cargo de U, | encontrar un

de U? una fue mi esposa necesitado ellos lugar en el
cuando siempre esta al apoyo, y generalizan en | deseo de los
me INVItaron | ¢, iqado de U cuidado para | mencionar  a p_adres no
a visitar a la siempre surge
virgen de eIIa_se ha _ U, pero las todos pero N0 | n rechazo.
Guadalupe y dedlc_ado cien veces que hay uno en Si |« puede
otra cuando | por ciento a la necesitaron como quien se| devenir un
fallecio mi familia y pues todos sus sientan seguros | deseo de
hermana, no | nynca salimos hijos se y CoN | “reouardarlo”
somos de fueras por eso turnaron e confianza Y .
andar . una regresion
saliendo a siempre nos iban a dar de prenatal, de lo
otras partes hacemos cargo comeraUy real a lo real,
siempre no la | de su cuidado, su padre que convirtiéndose
hemos | peroalo se encontraba en un
Eﬁsado aqui mejor si un dia en la casa. organismo
Matehuala, | "ccesitaramos dependiente, se
pero cuando creo esta,rlan aduefia de su
esas veces todos ahi. objeto, lo
pasaron, mis dessubjetiviza,
hijas se y todo su
turnaban para entorno queda
venir a mi marcado como
casa y un circundante
hacerles de persecutorio.
comera Uy Asi se produce
a mi esposo, una
también mi fragmentacion
hijo le venia del cuerpo. No
a dar vueltas hay separacion
pero no se lo sino que se

suspende la
Ilevaron a constitucion en
Sus casas. la alienacion al
punto de

fundicién en un
solo cuerpo, el
de la madre”4
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6.2 Pues quien Pues mas Surge Existe temor a
z,Derltro de | sabe, tal Ve_Z viejos nosotros desconcierto la muerte por
10 afios yoyanoviva | g quién sabe si en la pregunta parte de la
como pero si SiQAmos con por parte de areia. va que
visualizaa | seguimos de _g . los dos, pareja, yaq
su familia? | pie pues més V|da,_ pero si opinan al escuchar la
Viejos 'y SEgUIMOs pues consideran la | pregunta se
cansados con mas nietos posibilidad | asombrany lo
pero juntos | y hisnietos la de yanoestar | primero que
como familia mas con - contestan es no
familia, con q vida, asi . id
Mas nietos grande y como seguir con vida.
otros ya nuestl’a Casa a tamblén
grandes y tal | lo mejor ya Verse mas
vez hasta mas bonita.
bisnietos grandes de
tengamos, gdad
fijate que no incluyendo a
me habia U, con una
puesto pensar familia mas
en eso, de grande
cémo
estaremos en
esos afios,
hasta U se
comenzaria a
Ver como un
vigjito.
6.3 ¢Si Esoesenlo | Pues es triste La pareja Podemos Los padres
usted que me la y ahorita coincide en apreciar suelen
murieran paso pud.lera que es claramente una | Planificar para
uien se pensando, decirte que preocupante gran el futuro el
q ) créeme que todos pero que y triste el frustracion cuidado del
arlacargo | esalgomuy | talysiala pensar quien - y discapacitado
del preocupante | hora que no se aria cargo | Miedoal por el
cuidadoy | ytriste estemos nadie de Usi ellos | desconocer hermano, con
atencién a | porque U quiere murieran, cual de sus un alto nivel
u? siempre ha idarlo. el pues M hijos se hara de )
cuidarlo, e .
tad ., considera no de U expectativas y
estado a también ya cargo de " :
¢ estar doell alivio propio
nUestro esta grande y tranquila cuanco 878 1 encello,
cuidadoyla | entiende pero hasta ver a sy | TUEran: pues | eludiendo
verdad no pues aun si hiio U morir consideran que | hablar de este
puedo J " | todos proyecto con
nos hace t .
imaginar el | patallar porque oo 3| apoyarian pero | 108 hijos
ue viva en P siente  nad Los hermanos
) se porta como frustracion al én sl, nada es ifiest
otro lugar i seguro mantfiestan
un nifio, lo no saber guro.

que no sea su

Unico
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casa, que no
lo cuideny le
tengan
paciencia,
hay dias en
que le digo
jugando que
ya se muera
para ya
“poderme
morir yo en
paz porque si
no, voy a
venir por él,
él se rie y me
dice que me
muera yo,
cada que le
digo eso me
hace llorar
por que él
nos ha
cambiado la
vida a verdad
ya no se ni
como seria si
no estuviera
el, yo ya me
siento
cansada pero
al ver que él
nos necesita
me hace
sentir fuerte y
echarle
ganas, he
platicado con
mi esposo y
decimos que
nuestro hijo
el mayor le
dejaremos la
casayle
diremos que
siga cuidando
a su hermano,
noselo

hemos dicho
pero es
nuestra
decision.

que sé es que
quien se haga
cargo de él, le
vamos a dejar
nuestra casa y
lo que
alcancemos a
ahorrar para
que lo vean
bien, mi
esposa y yo
hemos dicho
que se la
heredaremos a
mi hijo el
mayor porque
es hombre y
bien que mal
siempre ha
estado muy al
pendiente de
nosotros, tal
vez si seria el
quien lo cuide.

exactamente
que serd del
futuro de su
hijo U al no
tener a
alguien de sus
hijos seguro
que se hara
cargo de él.

sentimientos de
atadura en
relacién con
una hipoteca a
futuro, enojo,
resentimiento.
Suele haber
poco espacio a
nivel familiar
para ser
expresados.
Blanca. N
(2003).
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6.4
¢Dentro de
10 afios
como
visualiza a

su familia?

Dentro de 10
afios pues no
sé, creo que
con mas hijos
ya con un
trabajo
estable y pues
con una
familia mas
grande por
todos los
demas
sobrinos de
mis hermanas
y mi
hermano,
también creo
gue mis papas
pues estarian
mas viejitos a
lo mejor ya
necesitarian
cuidado y
apoyo junto
con mi
hermano U”.

6.5 ¢Si tus
padres
murieran
quien se
aria cargo
del cuidado
y atencién
au?

Pues... (Se
queda
pensando
unos
segundos) a lo
mejor todos lo
cuidariamos,
una semana
unoy asi en
lista, porque
pues ya todos
tenemos
familia
también no
podriamos
descuidarla, y
alo mejor U
no se sentiria
cémodo
viviendo en
otra casa, él
siempre ha
sido muy

H al igual que
sus padres
desconoce
quién de ellos
como
hermanos
podrian
quedarse al
cuidado de U.

Podemos
considerar que
la familia de U
es unida, sin
embargo no por
ello podriamos
asegurar que
todos los
hermanos
estaran
dispuestos a
quedar al
cuidado de su
hermano U,
pues no solo H
lo penso, sino
gue también
sus padres no
saben con
certeza
responder con
seguridad esta
pregunta.
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unido a mis
papas, no lo

sé la verdad
no he
pensado en
es, porque
pues uno
quisiera que
sus papas
fueran
eternos y no,
no me
imagen estar
sin ellos.
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