—
gz

IzTACALA

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA
DE MEXICO

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
Sistema de Universidad Abierta y Educacion a Distancia

Manuscrito Recepcional
Programa de Profundizacién en: Psicologia Clinica

Proceso Resiliente y Vivencias de Padres Dedicados al
Cuidado De un hijo Adulto con Discapacidad:
Una Historia de Vida.

Tipo de investigacion:
Cualitativa Descriptivo de Disefno Fenomenoldgico

QUE PARA OBTENER EL TITULO DE:

LICENCIADO EN PSICOLOGIA
P R E S E N T A:

Enrique Villafafie Zaragoza

Directora: Dra. Argelia Gmez Avila
Dictaminador:
Vocal: Liliana Moreyra Jiménez
Secretaria: Ligia Esther Torres Burgos

Los Reyes Iztacala Tlalnepantla, Estado de México enero, 2023



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



AGRADECIMIENTOS

A la familia “N " que con sus demandas y fortalezas y por su confianza al compartir su historia

de vida han hecho posible la realizacion de esta investigacion.

A la Dra. Argelia Gomez Avila mi directora de Manuscrito Recepcional: por la guia,

retroalimentacion y por compartir sus conocimientos para llevar a buen puerto este navio.

A mi esposa por haberme rescatado y estar siempre conmigo

A mis hijos: Luis, Alex, y Martha Eréndira, quienes con su amor motivaron este proyecto que

como compromiso me propuse llevar a cabo hasta el fin.

A mis nueras: Viridiana, Iris y Karla por el amor y el apoyo y por hacer mas grande mi familia.



indice

Resumen 5
Antecedentes 6
Justificacion 12
Objetivo General 13
CAPITULO | 14
FAMILIAY DISCAPACIDAD 14
1.1 Definicion de familia 14
1.2 Ciclo vital de la familia y las funciones parentales 16
1.3 Funciones parentales 18
1.4 La familia con un hijo con Discapacidad 19
1.6 Definicion de discapacidad 21

1.7 Tipos de discapacidad:

CAPITULO II 24
LOS PADRES COMO CUIDADORES NO PROFESIONALES 24
2.1 Las dificultades identificadas por los cuidadores en el ambito familiar (nuclear) 25
2.2 La relacion de pareja entre padres cuidadores 25
2.3 Los cuidadores y el impacto econdémico derivado de un miembro de la familia con
discapacidad 26
CAPITULO Il 27
LA RESILIENCIA INDIVIDUAL Y FAMILIAR 27
3.1 Definicion de resiliencia 27
3.2 Caracteristicas 27
3.3 Fortalezas Personales 28
3.4 Resiliencia y vulnerabilidad 29
3.5 Resiliencia familiar 31
CAPITULO IV 34
METODO 34
4.1 Tipo de estudio 34
4.2 Disefio de estudio 34
4.3 Técnica de recogida de datos 35
4.4 Tipo de Muestreo 36

4.5 Participantes 36



4.6 Reconstruccion de la historia de vida
4.7 Eventos que organiza el relato Villarroel, G. (1999)

CAPITULO V

HALLAZGOS

5.1 Conociéndonos. El noviazgo

5.2 El matrimonio

5.3 Esperando un hijo o formando una familia

5.4 El momento en que vivimos una pérdida no esperada
5.5 Un nuevo embarazo

5.6 La noticia del DX Sindrome de Down: emociones y vivencias.

5.7 El periodo en que buscamos opciones para que nuestro hijo
desarrollara sus potencialidades

5.8 El periodo de las terapias

5.9 El momento en que afrontamos una nueva discapacidad
5.10 La fuerza para salir adelante

5.11Habilidades parentales aprendidas en el CRIT y en casa
5.12 Evaluacion actual sobre su matrimonio

5.13 El cuidado continta: cuidando un bebé de 32 afios

5.14 Preocupados por el futuro (de L).

CAPITULO VI

DISCUSION Y CONCLUSIONES
Referencias

Anexos

37
37

39
39
39
40
41
44
45
46

49
51
54
55
57
59
62
63

64

64
67
73



Resumen

El proposito de este trabajo fue reconocer las conductas y pensamientos resilientes de padres
con un hijo con discapacidad que ya es adulto, y que los padres han construido a lo largo de una
trayectoria de vida. Esta investigacion es de corte cualitativo — descriptiva - fenomenologica, se
realizd entrevista a profundidad y la técnica de analisis de datos fue a través del relato de vida.
Algunos de los eventos analizados son Conociéndonos, El noviazgo, Duelo por una pérdida no
esperada, La noticia del DX. o Mi hijo tiene Sindrome de Down, El periodo en que buscamos
opciones para que nuestro hijo desarrolle sus potencialidades, El periodo de las terapias, entre
otros. Se concluye que la Historia de Vida ofrece elementos para reconocer que la adversidad
puede ser significada como pruebas de la vida. Los valores, amor, confianza en si mismos y en la

vida caracterizaron a la pareja entrevistada.

Palabras clave: Resiliencia, factores de proteccién, Historia de vida, discapacidad.

Abstract

The purpose of this work was to recognize the resilient behaviors and thoughts of parents with a
child with a disability who is already an adult, and that the parents have built throughout a life
trajectory. This research is qualitative - descriptive - phenomenological, an in-depth interview
was conducted, and the data analysis technique was through the life story. Some of the events
analyzed are Knowing each other, Courtship, Mourning for an unexpected loss, and The DX
news. o My son has Down Syndrome, the period in which we look for options for our son to
develop his potential, the therapy period, among others. It is concluded that the Life Story offers
elements to recognize that adversity can be signified as a test of life. The values, love, and

confidence in themselves and life characterized the interviewed couple.



Keywords: Resilience, protective factors, life history, disability.

Antecedentes del Problema

Actualmente la discapacidad es un fendmeno multidimensional y complejo. La prevalencia
en nuestro pais segun datos proporcionados en el censo realizado por el INEGI en el 2020
registré 20 millones 838 mil 108 personas con alguna discapacidad que corresponde al 16.5 %
de la poblacion total. Esta cifra es el resultado de la suma de los 6 millones 179 mil 890 (4.9%)
que fueron identificadas como personas con discapacidad, mas los 13 millones 934 mil 448
(11.1%) que indicaron tener alguna limitacion para realizar alguna actividad de su vida diaria
(caminar, ver, oir, autocuidado, hablar o comunicarse, recordar o concentrarse), y a los 723 770
(0.6%) con algan deficit o condicion mental.  Los datos por edad y sexo son: Mujeres:
11millones 111mil 237 (53%) Hombres: 9 millones 726 mil 871 (47%) Mayores de 60 afios:
40.9%. De 30 a 59 afios: 29.8%. De 18 a 29 afios: 9.8%. Menores de 17 afios: 9.1%
(INEGI,2020).

Los significados que se desprenden de la discapacidad desde el punto de vista social estan
relacionados con las actividades que la persona puede o no llevar a cabo y que son enmarcadas
en normales o anormales. Estas pueden ser desde la estructura del cuerpo hasta su
funcionalidad, por ejemplo: sordoceguera, sordera, ceguera, paralisis, hasta la limitacion de un

individuo con discapacidad para realizar actividades de la vida cotidiana.

Para comprender la discapacidad se ha hecho uso de modelos: (Michailakis, 2003 como se

cit6 en Padilla, 2010) clasifica la discapacidad en los siguientes modelos.

a) Modelo Médico -Bioldgico: La discapacidad es un problema de la persona causado
directamente por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere cuidados

médicos prestados en forma individual por profesionales. EIl tratamiento de la



discapacidad esta destinado a obtener la cura o una mejor adaptacién de la persona o
un cambio de conducta. La atencion sanitaria se considera como cuestion primordial
y en el ambito politico, la respuesta principal es la de modificar y reformar la politica
de atencion a la salud. (pp. 402-407).

b) Modelo de Discapacidad Social: La discapacidad no es un atributo de la persona,
sino un complicado conjunto de condiciones muchas de las cuales son creadas por el
contexto/entorno social. Por lo tanto, el manejo del problema requiere actuacién social
y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones ambientales
necesarias para la participacion plena de las personas con discapacidades en todas las
areas de la vida social. Por lo pronto el problema es méas ideoldgico o de actitud y
requiere la introduccion de cambios sociales. Lo que en el ambito de la politica (y del
derecho) se constituye en un tema de derechos humanos.

c) Modelo de las Minorias Colonizadas: Incorpora las luchas por los derechos de las
personas con discapacidad. Desde esta perspectiva, se considera a la persona
discapacitada como sistematicamente discriminada, marginada y explotada por la
sociedad, esto es, miembro de un grupo minoritario. La posicion del discapacitado
dependera de la poblacion y del abandono social y politico en el que se encuentran, y el
problema estaria basicamente en la incapacidad de la sociedad para responder a las
necesidades de las personas con discapacidad.

d) Modelo Universal de la Discapacidad: Este modelo fue planteado por Irving Kenneth
Zola y establece que se debe ir desde una lucha para superar la marginacion y
discriminacion de las minorias colonizadas en busqueda de sus derechos hacia un
planteamiento en el que la discapacidad sea un fenémeno universal y para el cual todos
estamos en posicién de riesgo. Por lo tanto, sin desconocer los logros de los grupos
minoritarios, se debe buscar un planeamiento universal.

e) Modelo Biopsicosocial: Este modelo se basa en la interaccion de una persona con
discapacidad y su medio ambiente. EI funcionamiento de un sujeto es una interaccion
compleja entre su estado o condicién de salud (fisica y mental) y los factores
ambientales. Estos Ultimos interactdan con la persona e influyen en el nivel y la

extension de su funcionamiento. Este modelo ubica a la discapacidad como un



problema dentro de la sociedad y no como una caracteristica de la persona. En éste se
requiere integrar los modelos fisico, psicolégico y social con una vision universal,

neutro y positiva al momento de definir y clasificar la discapacidad.

Las personas y familiares esperan eternamente y asumen la discapacidad como “algo que
les tocd vivir” se hacen cargo de la situacion sin el menor asomo de rebeldia, un
condicionamiento en la sumisién, adiestrados en el conformismo. Las personas con
discapacidad se enfrentan a innumerables retos que van desde las barreras fisicas para el acceso

y el desplazamiento hasta estereotipos y limitaciones a la participacion e inclusion.

Por otra parte, cuando la capacidad funcional de las personas de cualquier edad se pierde
en su totalidad o parcialmente requieren la atencion a sus necesidades mas basicas. Lo que
representa una carga de trabajo para su cuidador no profesional, que son los padres o la pareja.

Los estudios han documentado que éstos se ven afectados en su actividad fisica y emocional.

Rodriguez (2004; Wrigt, 1983 como se citd en Freixa 1991) define al cuidador informal como
“el cuidado y atencién que se dispensa de manera altruista y gratuita a las personas que
presentan algun grado de discapacidad o dependencia fundamentalmente por sus familiares y

allegados, pero también por otros y redes distintas a los servicios formalizados de atencion”
(p.29).

Los cuidados y atencion que el cuidador informal proporciona a la persona discapacitada
surgen del hecho de que es en el seno familiar el contexto donde la discapacidad se presenta y se
resuelve. Los cuidados y el apoyo que el cuidador proporciona van de servicios basicos como
son alimentacion, higiene, relaciones sociales, hasta cuidados directamente relacionados con la
enfermedad y la discapacidad como son: aplicacion de los tratamientos y terapias, transporte,

acompafiamiento, y apoyo en tramites y compra de medicamentos.

El incremento de individuos con discapacidad parcial o total ha cambiado la vision de la
atencion hospitalaria llevando esta al ambito domiciliario en donde los familiares y en especifico

regularmente la madre se hace cargo de los cuidados del discapacitado.



Las investigaciones llevadas a cabo por la Psicologia y por el area médica han sido muy
relevantes para los cuidadores primarios no profesionales ya que son un grupo vulnerable a
padecimientos fisicos y psicoldgicos. La carga derivada de los cuidados al discapacitado genera
afectaciones fisicas, psiquicas y socioeconémicas.

Navarro et al. (1999) comenta: “El estudio y analisis de la figura del cuidador se inicia como
entidad con los trabajos de Clausen en 1955 y, posteriormente, en la década de los afios sesenta
de Grad y Kreitman, pero hasta 1978 se organizan por primera vez en California los programas

oficiales para cuidadores.

Una de las primeras investigaciones basadas en las familias resilientes es de McCubbin y
McCubbin (1988, citado en Goémez, 2013), que plantean la clasificacion de las familias
resilientes, definidas como aquellas que resisten los problemas cuyo origen son los cambios en la

estructura familiar, adaptandose a las situaciones de crisis.

En el papel que desempefia el cuidador no profesional implica considerables repercusiones
para la salud tanto fisica como mental del cuidador encargado de los cuidados, Segui et al.
(2008) afirman acerca de un estudio de metaanalisis de 84 investigaciones en donde se llevo a
cabo una comparacion entre cuidadores y no cuidadores con base a diferentes variables
relacionadas con la salud fisica y psicoldgica, confirmandose un déficit en los niveles de
bienestar subjetivo, salud fisica y psicoldgica para los que realizan actividades como cuidadores.

La procuracion de cuidados a nifios y jévenes con severos dafios de discapacidad de forma
diaria y por periodos de tiempo prolongados tiene repercusion en la salud de los cuidadores. Otro
aspecto que ha pasado sin ser tomado en cuenta es que esta actividad no ha sido clasificada
como actividad laboral y menos ain como una actividad que puede causar un riesgo de suma
importancia para la salud. Otro factor relevante es el hecho de llevar a cabo esta actividad
demandaria una gran cantidad del tiempo del cuidador informal por lo que las condiciones
requeridas para un proyecto de vida, esparcimiento y descanso quedan reducidas. De lo anterior

se desprende que las demandas que origina dicha actividad es un suceso sumamente estresante.



10

Ese estrés ha sido conceptualizado con el término carga o sobrecarga y ve la luz por primera
vez en las investigaciones de Claussen y Yarrow en (1955), y mas tarde en las investigaciones de
Grad y Sinsbury (1963), y Kreidman (1964).

Hoy en dia la resiliencia es un término que ha sido ampliamente estudiado, se entiende
como el proceso que permite a ciertos individuos desarrollarse con normalidad y en armonia en
su medio ambiente, a pesar de vivir en un contexto desfavorecido y deprivado
socioculturalmente y de haber experimentado situaciones conflictivas desde su nifiez. (Luthar y
Cicchetti, 2000; Werner, 1984 como se cita en Uriarte, A. (2005) resaltando la capacidad del ser
humano para adaptarse y superar las adversidades y para reconstruirse con integridad a pesar de

haber vivido experiencias traumaticas.

En el Diccionario de la lengua espafiola define resiliencia como: Del ingl. resilience, y este

der. del lat. resiliens, - entis, part. pres. act. de resilire saltar hacia atras, rebotar, replegarse.

1. f. Capacidad de adaptacion de un ser vivo frente a un agente perturbador o un

estado o situacion adversos.

2. f. Capacidad de un metal, mecanismo o sistema para recuperar su estado inicial

cuando ha cesado la perturbacién a la que habia estado sometido.

Los origenes del concepto se sitlan a partir de las investigaciones claves sobre hijos de
madres esquizofrénicas (Garmezy, Masten y Tellegen, 1984 y Garmezy, 1991 como se citd en
Villalba, 2003) el estudio longitudinal de Werner y Smith (1992). En un primer momento, en el
intento de encontrar las fuerzas protectoras, la investigacién se centr6 en las cualidades
personales de los nifios resilientes como autonomia o autoestima elevada. Sin embargo, a
medida que el trabajo en esta area se iba desarrollando los investigadores llegaron a la
conviccion que esa resiliencia deriva en muchas ocasiones, de factores externos a los nifios. La
investigacion subsiguiente identifico tres factores principales: (1) atributos del propio nifio; (2)
caracteristicas de sus familias y (3) caracteristicas del contexto social mas amplio que rodea a los

nifios y familias.
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Crespo y Fernandez (2015) encontraron que “...son los aspectos subjetivos relacionados con
sus recursos internos y su manera de valorar la situacion los que realmente determinan su

adaptacion a las circunstancias” (p. 24).

Desde el punto de vista de la resiliencia se describen “defensas” en contra de factores
negativos transforméandolos en factores de superacion. Una persona que no posee las
caracteristicas de resiliencia es aquella que adopta comportamientos de evitaciéon y de negacion
ante las situaciones nuevas o desagradables desplegando reglas, rituales y reglas rigidas cuando

se encuentra ante situaciones estresantes.

Al mencionar factores negativos y de superacion se hace referencia a los aspectos dindmicos
de la resiliencia en términos de potenciar los mecanismos propios de la persona para crear las

condiciones positivas y de superacion.

Factores de riesgo: Caracteristicas, situaciones o acontecimientos propios de la persona que

incrementan las posibilidades de desencadenar deéficit psicosocial.

Factores protectores: Caracteristicas, situaciones 0 acontecimientos de la persona que
incrementan la capacidad para enfrentar la adversidad disminuyendo la posibilidad de un déficit

psicosocial frente a factores de riesgo.

Sobre todo, la resiliencia es la consecuencia del equilibrio entre los factores protectores,

factores de riesgo y la personalidad del sujeto.

El grado en que los padres como cuidadores de un hijo con discapacidad se adaptan al

contexto esta en funcion de la gravedad funcional de la discapacidad.

Las investigaciones de la resiliencia en cuidadores primarios se originan de la observacion de
las situaciones muy dificiles a las que se enfrentan al asistir y apoyar al hijo con discapacidad,
cuyas consecuencias graves son el deterioro de su salud a nivel fisico, psicoldgico, social y
estructural. Mientras que otros también experimentan afectaciones a nivel psicoldgico y fisico,
pero al llevar a cabo ajustes en sus rutinas tienen la capacidad de asumir con éxito su nuevo rol

de cuidadores primarios.
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Una de las primeras investigaciones basadas en las familias resilientes es de McCubbin y
McCubbin (1988, citado en Gdémez, 2013), que plantean la clasificacion de las familias
resilientes, definidas como aquellas que resisten los problemas cuyo origen son los cambios en la

estructura familiar, adaptandose a las situaciones de crisis.

Por lo anterior podemos deducir la posibilidad de que en familia con un hijo con discapacidad se
presenta resiliencia. La disposicion coloca a quien la padece y a sus familiares en el reto de
afrontar situaciones adversas. Si bien, las investigaciones han distinguido que la resiliencia no es
equivalente a adaptarse o resistir en la direccion de someterse y naturalizar una situacion que
afecta al bienestar, sino méas bien involucra a la capacidad de reconstruirse al sobreponerse a la
adversidad, de afrontar mé&s que aceptar la adversidad. Cabe preguntarnos ¢son resilientes
aquellas personas y familiares que asumen la discapacidad como “algo que les toco vivir”? ;Son
aquellas gque se hacen cargo de la situacion sin el menor asomo de rebeldia, un condicionamiento
en la sumision, adiestrados en el conformismo? ¢Qué transitar tiene una familia a lo largo de su
ciclo vital con un hijo con discapacidad que activa sus recursos personales? ¢Cudles son las

conductas y pensamientos resilientes de los entrevistados?

Justificacion

La discapacidad se percibe de forma tragica en cada familia, en el momento de recibir el
diagndstico se enfrentan los padres a una situacion tragica y critica, que se exterioriza en
afectaciones al interior del nucleo familiar, cada uno de los integrantes del sistema familiar
independientemente del papel que desempefian en el sistema experimentan el estrés al
incrementarse las conductas emocionales (tristeza, depresion), fisicos (enfermedades cronicas).
Al pasar de los afios esta percepcion puede ir cambiando y la familia generar nuevos modos de
afrontamiento o puede quedarse estancada en la desilusion. Si bien, existen investigaciones que
se han realizado acerca de la resiliencia que aportan informacion muy relevante acerca de la
forma en que ésta se construye a través de los factores de proteccion y adaptacion en situaciones
de riesgo 0 amenaza en situaciones de adversidad generando conductas y pensamientos

resilientes es de interés documentarlo con un caso particular.
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Son necesarias este tipo de investigaciones ya que aportan informacion para llevar a cabo
intervenciones a nivel psicoldgico principalmente y para conocer las afectaciones a los
cuidadores primarios (que la mayor de las veces son los padres), en la etapa en la que el hijo
discapacitado es persona adulta, ¢Qué significados tiene esta etapa para los padres?

Investigaciones en este rubro hacen falta y son necesarias.

Si documentamos el proceso resiliente de una familia aportard a nivel teorico el
reconocimiento de fortalezas y modos de afrontamiento de familia en esta condicién. A nivel
metodoldgico una historia de vida ofrece elementos de situaciones, pensamientos, vivencias,
circunstancias, es decir, el recorrido de ser padres y asumir un rol de cuidadores. Permitira una
mejor comprension para contextualizar las intervenciones, por ejemplo, en grupos de apoyo

entre padres.

Como resultado de la pérdida de la capacidad funcional del hijo y la necesidad de atencién a
sus necesidades mas basicas lo que nos hace reflexionar acerca de la importancia de comprender
y observar como es que los padres construyen sus capacidades y fortalezas que actdan como

factores de proteccion (resiliencia), asi como las vivencias en su historia de vida.

Pregunta de Investigacion:

¢Como se construye el andamiaje de la resiliencia en padres con un hijo con discapacidad a lo

largo de su trayectoria de vida?

Objetivo General

Comprender las conductas y pensamientos resilientes de padres con un hijo adulto con

discapacidad que se han construido a lo largo de una trayectoria de vida.
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CAPITULO |

FAMILIAY DISCAPACIDAD

1.1 Definicion de Familia

Los seres humanos a través de la historia han subsistido y evolucionado, gracias a la
conformacion que, como entes sociales, han estructurado las relaciones para la configuracion y
desarrollo de las sociedades, como las conocemos hoy dia. En dichas sociedades los individuos
se constituian en grupos familiares formados a partir de relaciones de parentesco, de cultura, de
politica y econdmicos.

Por consiguiente, la secretaria general del Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO 2012)
afirma que:

“La familia es el ambito primordial de desarrollo de cualquier ser humano pues
constituye la base en la construccion de la identidad, autoestima y esquemas de convivencia
social elementales. Como nucleo de la sociedad, la familia es una institucion fundamental para la
educacion y el fomento de los valores humanos esenciales que se transmiten de generacion en
generacion”.

Hay que destacar la opinién de Roman et al. (2014) la familia es entendida como una
institucion constituida a partir de relaciones de parentesco socialmente establecidas y normadas
por pautas y practicas (...) tiene un sustrato ligado a la sexualidad y a la procreacion
constituyéndose en la organizacién que regula, canaliza, y confiere significados sociales y
culturales. (p. 34-35).

De igual forma las investigaciones acerca del parentesco y la familia se han llevado a cabo
bajo diversos enfoques, para comprender a la sociedad en distintos momentos de la historia
humana, asi como de sus cambios y transformaciones.

De la misma forma la reestructuracion que ha sufrido la familia a través de los tiempos, en

cuanto a tipos, composicion e integracion, justifica el cambio del concepto familia como tal,
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Beltran et al (1994 como se cita en Salles y Tuiran) revela que con el vocablo familia, los
mexicanos asocian significados altamente positivos dentro de los que destacan los siguientes:
unioén, hijos, amor, hogar, bienestar, padres, comprension casa, y carifio.

La transformacion que ha sufrido la composicion de las familias en México, en las recientes
décadas son debido a los cambios sociales y demogréaficos, segun los datos del INEGI del 2020
A nivel nacional, 87 de cada 100 hogares son familiares y el resto no son familiares.

Un hogar familiar esta formado por lo menos por uno de los integrantes tiene parentesco con
la jefa o jefe del hogar. Que a su vez se divide en: nuclear, ampliado y compuesto.

Para llevar a cabo el Censo de Poblacién y Vivienda 2020 los hogares fueron clasificados
como familiares y no familiares. 71 de cada 100 son familias nucleares, que estan formados por:
el papa, la mama4, y los hijos o sélo la mama o el papa con hijos, una pareja que cohabita en el
mismo hogar y no tiene hijos también se le denomina familia nuclear. 28 de cada 100 son
familias ampliadas, formadas por la familia nuclear mas otros parientes como pueden ser:
tias(os), primas (0s), hermanas(os), etc. 1 de cada 100 son familias compuestas y estan formadas
por una familia nuclear o ampliada y por lo menos una persona sin parentesco con la jefa o jefe
del hogar.

Una de las tradiciones mas difundidas acerca de la familia nuclear es acerca de su estructura
inflexible, invariable, y uniforme y bajo estas caracteristicas se mantiene vigente en gran parte
de los paises Latino Americanos, las caracteristicas fundamentales de este modelo son:

a) La estructura de la familia nuclear esta formada por la pareja que convive en un hogar

independiente en compafiia de los hijos no emancipados.

b) La familia nuclear como unidad apartada e independiente del vinculo mas amplio.

c) Una division del trabajo basada en los roles sexuales de los miembros, cuya asignacion

estd bien definida, las tareas domesticas, asi como el cuidado y crianza de los hijos
corresponden a la mujer, mientras que las tareas relacionadas a lo econémico le

corresponden al hombre.

Segun Tuirdn y Salles, el concepto de proyecto familiar enfatiza los aspectos de
convivencia y practicas sociales en las que se sustenta la construccion de un techo
compartido y socialmente validado. Por otra parte, el concepto de proyecto familiar
implica “un plan de vida en comun, en el que se establecen metas y prioridades para su

logro”, La existencia de un proyecto familiar potencia la solidaridad primaria
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caracteristica de este grupo y la encauza hacia la consecucion de metas colectivas y
compartidas por sus miembros, consolidando el entramado social en el que descansa la
vida familiar (solidaridad, reciprocidad, consensos y disensos, etc.). (Tuirdn y Salles,
1997, pp. 56).

1.2 Ciclo Vital de la Familia y las Funciones Parentales

Los innumerables factores que influyen positiva o negativamente en la actividad de ser padre
0 madre en nuestros dias y en la relacidn de éstos con hijos para su crianza y la satisfaccion de
sus necesidades, no es tarea facil. En los hogares mexicanos formados en su mayoria por una
familia nuclear, en ella gran parte de las personas adultas trabajan fuera de casa, dando como
resultado separaciones, divorcios, falta de apoyo a la familia, falta de apoyo social, que derivan

en no posibilitar una adecuada parentalidad.

Y, ademas, partiendo del concepto de familia como una entidad viva en constante cambio y
desarrollo ya sea por el entorno o por la conjugacion de los miembros que la forman,
compartiendo un proyecto fundamental de vida a su paso van dejando su marca indeleble de la
interaccion con los otros, como son: los habitos, los vicios, las costumbres, las reglas que van

siendo transmitidas de generacion en generacion.

Siguiendo a Minuchin y Fishman (1993) como se cita en Montalvo (2013), afirman:
“Contemplar a la familia en un lapso prolongado es observar como un organismo que evoluciona
con el tiempo (...) Esta entidad va aumentando su entidad en estadios que influyen
individualmente sobre cada uno de sus miembros, hasta que las dos células progenitoras decaen
y mueren, al tiempo que otras reinician el ciclo de vida (...) el sistema familiar tiende al mismo
tiempo a la conservacion y a la evolucion (....) evoluciona hacia una complejidad creciente (...).
El desarrollo de la familia transcurre en etapas que siguen una progresion de complejidad

creciente” (pp. 34-36).

La familia como anteriormente se menciond, es un sistema vivo, por lo que no es estatico y

continuamente estd evolucionando y cambiando. En los periodos de cambios el sistema o
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propiamente dicho la familia sufre transformaciones pasando a una fase nueva y mas compleja
para Minuchin (1986) las etapas o fases conocidas como “Ciclo de Vida” son cuatro organizadas

con base al crecimiento de los hijos

Formacion de la Pareja: En esta primera etapa se crea el patron de interacciones que
forman el holén conyugal, la pareja define las reglas para la relaciéon con los demas, al
formarse una pareja es de suma importancia la magnitud de la parte y del todo, al
respecto Minuchin (1986) afirma que La tarea consiste en mantener importantes
contactos y al mismo tiempo crear un holén cuyas fronteras sean nitidas en la medida

suficiente para permitir el crecimiento de una relacion intima de pareja (p.37).

La Pareja con Hijos Pequeios: En la segunda etapa se inicia con el nacimiento del
primer hijo, creandose en ese momento nuevos holones: parental, madre-hijo, padre-hijo,
de la primera etapa holdn conyugal debe reorganizarse para hacer frente a las nuevas
tareas, haciendo necesario la creacién de nuevas reglas, para Minuchin (1986) El recién
nacido depende por entero de un cuidado responsable. Al mismo tiempo, manifiesta

aspectos de su propia personalidad, a que la familia se debe adaptar. (p.37).

Nuevos Holones: parental, madre-hijo, padre-hijo, de la primera etapa holon conyugal
debe reorganizarse para hacer frente a las nuevas tareas, haciendo necesario la creacion
de nuevas reglas, por lo que las interacciones entre la familia y el nuevo sistema bien
estructurado, organizado y de suma importancia. La familia debe adaptarse y realizar
nuevos patrones, para sacar adelante las nuevas actividades como son: ¢Quién ayudara al
infante con los deberes, los nuevos horarios de levantarse y acostarse, los horarios de
estudio y esparcimiento, etc. El desarrollo del joven va sumando nuevos elementos al
sistema familiar, para Minuchin (1986) Con la adolescencia, el grupo de los pares cobra
mucho poder, es una cultura por si misma, (...), cobra mucho poder. Asi la familia
empieza a interactuar con un sistema poderoso y a menudo competidor, la capacidad
cada vez mayor del adolescente lo habilita mas y més para demandar reacomodamiento

de los padres.

La Familia con Hijos Adultos: En ésta ultima etapa los hijos jovenes-adultos han

creado su propio estilo de vida con sus respectivos compromisos, como son: amistades
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propias, carrera, trabajo y finalmente una esposa. En cuanto a la familia de origen, de
nuevo vuelve a ser de dos integrantes. Dado que a lo largo del tiempo el holon de los
padres y el holon de los hijos han interactuado, ahora que los hijos son adultos se
requiere de una reorganizacion cuyo foco estara dirigido a las relaciones entre padres e
hijos como adultos. A esta etapa suele llamarsele “del nido vacio”. Es dificil estandarizar
un modelo de Ciclo de Vida de la Familia (CVF) a cada una de ellas, por lo que este
modelo solo es valido para cuestiones de investigaciones y aplicable a una familia de

clase media compuesta por el esposo, la esposa y los hijos (dos).

1.3 Funciones Parentales

La parentalidad como concepto se refiere a las actividades que deben desarrollar los padres y
madres para cumplir la funcion de cuidar y educar a los hijos, asi como fomentar la socializacién
de estos. Estas caracteristicas parentales no obedecen a €l como esté constituida o estructurada la
familia, sino méas bien, con las actitudes y la forma en que se llevan a cabo las relaciones

paterno/materno — filiales, llamadas competencias parentales

Segun (Cartiere, Ballonga y Gimeno, 2008 como se cit6 en Salles 2015), cada uno de
nosotros parece tener una forma de interaccionar y una predisposicion para poder ejercer de
padre 0 madre siguiendo unos modelos o patrones que seguramente hemos vivido durante
nuestra infancia y/o adolescencia sin embargo estos patrones deben permitir, a la familia ejercer
unas funciones en relacion con los hijos, que en términos generales y desde un punto de vista
evolutivo-educativo se concretan segun diversos autores como (Borstein, 2002; Bradley, 2002;

Bradley y Caldwell, 1995; Palacios y Rodrigo, 1998, como se cité en Mufioz 2005), en:
a) Asegurar su supervivencia y sano crecimiento

b) Aportarles el clima afectivo y el apoyo emocional necesario para desarrollarse

psicoldgicamente de forma sana
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c) Aportarles la estimulacién que les dote de capacidad para relacionarse de forma

competente con su entorno fisico y social.

d) Tomar decisiones respecto a la apertura de otros contextos educativos que compartiran
con la familia la tarea educativa y socializadora del nifio. Entre todos estos contextos

destaca especialmente la escuela.

Houzel, (1997, como se citd en Schejtman, 2018). Describe tres dimensiones de la
parentalidad que ofrecen un marco para considerar sus diferentes facetas y pueden ser descritas

del siguiente modo:

El Ejercicio de la Parentalidad: evoca la vinculacion ineludible entre el proceso de
parentalidad y la sociedad dada en la que este proceso se inscribe, el ejercicio de la
parentalidad se ve atravesado por complejos lazos de pertenencia, filiacion y alianza

regidos por determinadas reglas sociales que implican el derecho de derechos y deberes.

La Experiencia de la Parentalidad: alude a la vivencia subjetiva de los padres con
todas sus implicaciones, desde la aparicion de un deseo de hijo hasta el establecimiento

del proceso de “parentificacion” una vez que el nifio nacio.

La Practica de la Parentalidad: comprende las tareas cotidianas que cumplen los
padres con respecto al hijo. Estos cuidados prodigados por los padres no son solo fisicos

sino también psiquicos.

Las responsabilidades familiares de crianza, proteccion y educacién de los hijos son

fundamentales y caracteristicas de la naturaleza humana.

1.4 La Familia con un Hijo con Discapacidad

La condicion de discapacidad es de tipo heterogénea ya que implica una interrelacion de la
persona en su dimension fisica o psiquica en su contexto social en donde ésta vive y se

desarrolla. Incorpora un sinnumero de dificultades, desde la problematica estructural y funcional
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del cuerpo como sordera, pardlisis, ceguera, o pasando por las limitaciones de acciones o
actividades como por ejemplo dificultades en la audicion o la vision, hasta las limitaciones del

individuo en sus actividades cotidianas.

Las limitaciones para el desarrollo de actividades rutinarias es lo que caracteriza a la
discapacidad, siendo éstas de tipo temporales o permanentes reversibles 0 como consecuencia de
deficiencias fisicas, sensoriales, por secuela de enfermedades o por causas traumaticas

(accidentes).

Turnbull, Summers y Brotherson, (1984. como se citd en Freixa 1991) proponen un esquema

del modelo familiar con un hijo discapacitado:

a) Interaccién familiar: es el punto central del sistema familiar. Los subsistemas familiares
interacttan de acuerdo con unas reglas de cohesion, adaptacion y comunicacion.

b) Estructura familiar: implica los productos finales de la interaccion de la estructura
familiar. Las funciones familiares satisfacen las necesidades de los miembros de la
familia.

c) Funcion familiar: es la salida del sistema interaccional. Utilizando los recursos de su
estructura, la familia interactia para producir respuestas que satisfagan a determinadas
necesidades.

d) Ciclo vital familiar: describe los cambios de desarrollo que experimenta la familia en

cada etapa de este ciclo y el estrés que provoca las transiciones.

1.5 ¢Quién es la Persona que Vive en Condicién de Discapacidad?

Son aquellas personas que viven una discapacidad como condicion de vida a las cuales el
contexto social muy frecuentemente les impone barreras que pueden impedir su inclusién

efectiva y plena.
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Un nuevo miembro de la familia ha llegado y trae consigo una discapacidad es decir presenta
un déficit de habilidades o alteracion de sus funciones psico-funcionales de forma prolongada en
el espacio y en el tiempo, las demandas de afecto, proteccién y socializacion de los miembros de
la familia por el nuevo integrante de la familia son mas demandantes y complejas para todos.

La familia como un sistema requiere que se constituya en un “ente” de cuidados y atencion,
puesto que la adaptacion de la familia a la discapacidad es muy importante en la integracion
tanto de la familia como del nuevo miembro, de la importancia de la familia como nucleo
integrador es la que recibe el apoyo y el asesoramiento para poder cumplir con su tarea, en éste
sistema es el que el individuo con discapacidad vivira en la infancia, adolescencia y dependiendo
del grado de discapacidad mucho mas alla de la adultez.

El contexto saludable de los nifios y en especial el nifio con discapacidad es el que fomenta el
desarrollo saludable y dependera del tipo de interacciones que se desarrollan en el sistema. En el
ciclo vital de la familia todos los miembros enfrentan momentos de tension que requieren de
adaptacion. El diagnostico de discapacidad del nuevo miembro produce un impacto devastador
el acontecimiento se percibe como raro, extrafio e inesperado que rompe las expectativas acerca
del hijo deseado y que perdurara a través del tiempo generando cambios importantes en el seno
familiar como el abandono de uno de los padres ya que la condicion de discapacidad es un
importante factor generador de estrés por lo que el sistema familiar para mantenerse debe

cambiar su estructura relacional.

1.6 Definicion de Discapacidad

La OMS define la incapacidad como: “Cualquier restricciéon o impedimento de la capacidad
de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser

humano”

Para Diniz et al. (2019) “Hay por lo menos dos maneras de comprender la discapacidad. La

primera se entiende como una manifestacion de la diversidad humana. Un cuerpo con
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deficiencias es el de alguien que vivencia deficiencias de orden fisica, mental, o sensorial. Pero
son las barreras sociales que, al ignorar los cuerpos con deficiencias, provocan la experiencia de
la desigualdad. La opresion no es un atributo del cuerpo, sino resultado de las sociedades no
inclusivas. Ya la segunda forma de entender la discapacidad sostiene que ella es una desventaja
natural, debiendo concentrar los esfuerzos en reparar las deficiencias, a fin de garantizar que

todas las personas tengan un estandar de funcionamiento tipico a la especie” (p. 67).

1.7 Tipos de Discapacidad:

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias realizada por la
OMS definida hoy dia como: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) que sefiala la diferencia entre Deficiencia, Discapacidad y

Minusvalia definidas por (la OMS como se cita en Padilla 2010):

a) La Deficiencia (impairment) Se refiere a “Toda perdida o anormalidad de una estructura
o funcion psicologica, fisiolégica o anatomica. Las deficiencias son trastornos en
cualquier 6rgano e incluyen defectos en extremidades, 6rganos u otras estructuras
corporales, asi como en alguna funcion mental o la perdida de algunos de estos 6rganos
funciones” por ejemplo la sordera, la ceguera, o la paralisis; en el ambiente mental, el
retraso mental o la esquizofrenia cronica entre otras.

b) Discapacidad (disability) se define como la “restriccion o falta (debido a una deficiencia)
de la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
consideran normales para un ser humano. Engloba las limitaciones funcionales o las
restricciones para realizar una actividad que resultan de una deficiencia . Las
discapacidades son trastornos definidos en funcion de cémo afectan la vida de una
persona, por ejemplo, dificultades para ver, oir o hablar normalmente; para moverse o
subir las escaleras, para bafarse, comer o ir al servicio.

c) Minusvalia (handicap) hace referencia a una situacion “desventajosa para un individuo

determinado, consecuencia de una deficiencia o discapacidad
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Segun la clasificacién del INEGI para los tipos de discapacidad:

Tipos de Discapacidad:

Grupo 1 Discapacidades Sensoriales y de la Comunicacion: Comprende las discapacidades para

ver, oir y hablar

Grupo 2 Discapacidades Motrices: Comprende a las personas que presentan discapacidades para
caminar, manipular objetos y de coordinacion de movimientos para realizar actividades de la

vida cotidiana.

Grupo 3 Discapacidades Mentales: Se incluyen a las personas que presentan discapacidades para
aprender y comportarse, tanto en actividades de la vida diaria como en su relacion con otras

personas.

Grupo 4 Discapacidades Multiples y Otras: Identifica a la poblacion que manifiesta en forma
conjunta mas de una discapacidad, asi como la que presenta alguna discapacidad diferente a las

consideradas en los grupos anteriores.
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CAPITULO 11

LOS PADRES COMO CUIDADORES NO PROFESIONALES

Bajo el cobijo familiar hay miembros que se encargan del cuidado directo del familiar con
discapacidad o con algun tipo de dependencia ya sea esta parcial o total, a los que se les llama
como “cuidador familiar primario” el cual por lo regular no cuenta con capacitacion profesional
y siendo familiar no cuentan con remuneracién econdémica, respondiendo a un alto grado de
compromiso de tipo afectivo, y con una atencion sin limite de horarios con la persona
dependiente, asumiendo la toma de decisiones supervisando y apoyando la aplicacién de terapias
y actividades para compensar en la medida de lo posible las disfunciones y déficits que el
discapacitado presenta

Del cuidador familiar su perfil es el de mujer de mediana edad, sin trabajo remunerado,
bajo nivel de estudios, y familiar en primer grado del discapacitado. Las consecuencias
derivadas de esta actividad ya que esté en relacion directa con la sobrecarga (afectaciones en el
orden fisico, psiquico y socioecondmico) que a la vez se ve reflejada en la calidad de vida del
cuidador como son en cansancio, alteraciones del suefio, fatiga, cefalea, apatia y aislamiento
social, y a mayor sobrecarga la calidad de vida del cuidador es inversamente proporcional a su
calidad de vida fisica y mental. Haciéndose cargo total de la responsabilidad del discapacitado
ayudando a realizar todas las actividades que por si mismo no puede llevar a cabo.

Martinez, (2019) afirma: Vivencia resultante de la interrelacion entre el contexto de
cuidado y las caracteristicas del enfermo, los recursos de afrontamiento y los estados fisicos y

emocionales del cuidador informal de una persona dependiente.

1.- Impacto del cuidado: Valoracion por parte del cuidador acerca de los efectos que tiene en
él o ella la prestacion de cuidados a su familiar.
2.- Carga Interpersonal: Percepcion que el cuidador tiene acerca de su relacion con la persona

a la que cuida.
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3.- Expectativas de Autoeficacia: Refleja la creencia del cuidador en torno a su capacidad

para cuidar y sus expectativas acerca de sus posibilidades para mantener en el tiempo la

situacioén de cuidado.

2.1 Las Dificultades Identificadas por los Cuidadores en el Ambito Familiar (nuclear)

Los cuidados a una persona en condicion de discapacidad por lo regular no se reparten
equitativamente entre los miembros de la familia, el cuidador no profesional regularmente es
la madre o la esposa del discapacitado en la cual recae la responsabilidad de atencién y
cuidados. El cuidador es el responsable de proporcionar la asistencia y cuidados a la persona
con discapacidad para poder vivir en su entorno familiar de forma segura y confortable.

Bazo, (1998) afirma “El cuidado familiar se ha basado en el tiempo y el trabajo de las
mujeres, que se supone es libre en términos econémicos. Actualmente se entiende que la
disminucion del tamafio familiar, la incorporacién de las mujeres al mundo laboral, sus
niveles méas altos de instruccion, el aumento de divorcios, los nuevos matrimonios, y los
cambios que todo ello conlleva en los modelos tradicionales de familia en las sociedades
denominadas occidentales, pone en peligro la continuidad de dichos cuidados.

Las repercusiones de llevar a cabo la actividad de cuidador son: en la salud fisica del
cuidador, la salud mental del cuidador, en la vida cotidiana del cuidador y en su vida laboral.
Los problemas de salud percibidos por los cuidadores eran mayores en la medida en que

aumentaba la dependencia de la persona discapacitada.

2.2 La Relacion de Pareja Entre Padres Cuidadores

El proceso de adaptacion de una pareja a la llegada de un hijo con discapacidad tiene que
ser mas inmediata, y si a la llegada de un hijo “normal” representa cambios y modificaciones
a la vida diaria, con la llegada de un hijo con discapacidad se suman factores no contemplados
por lo que las adecuaciones deben de ser inmediatos. Todas las atenciones van dirigidas al
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subsistema parental dejando atrds o posponiendo al subsistema conyugal. La llegada de un
hijo con discapacidad supone patrones disfuncionales en la relacion conyugal, déficits en la
solucién afectiva de conflictos e insatisfaccion en la relacion de pareja, deterioro de los
canales reciprocos de comunicacion, falta de interés por el cényuge, carga de méas en uno solo
de los conyuges; cuyos resultados llevan a la pareja al divorcio, la separacion o el abandono
del hogar.

Contrario a lo mencionado anteriormente en algunas investigaciones se percibe una union
entre los cényuges y un apoyo mutuo Antlnez, 1980; Waisbren, 1980; Schell, 1981; y
Fuentes, 1986 como se cita en Gante, et al, 1986). La relacion conyugal esta influenciada por
el grado de severidad de la discapacidad, sexo del hijo, y la calidad de la relacion antes de la

llegada del hijo discapacitado, de la misma manera las formas individuales de afrontamiento.

2.3 Los Cuidadores y el Impacto Econémico Derivado de un Miembro de la Familia con

Discapacidad

Las familias con un miembro con discapacidad y el impacto en su situacion econdémica va
a depender de varios factores entre los cuales estan: previo a la situacion discapacitarte la
situacion econdmica, la situacion economica en el momento en que se diagnostica la
discapacidad, al momento del nacimiento o en el transcurso de la vida, grado de la
discapacidad, los apoyos sociales. En el momento en que se presenta el familiar con
discapacidad la familia tiene que hacer frente de forma inmediata de gastos extras que familias
en estado “normal”, no tienen cOMO son: insumos médicos, transporte, medicamentos,
terapias, adaptaciones en el hogar para movilidad del discapacitado, equipo médico
especializado y no especializado como: sillas de ruedas, camas especiales, equipo de oxigeno,
etc. e incluso con menores recursos econdmicos ya que el familiar cuidador normalmente

tiene que dejar de trabajar lo que disminuye el ingreso familiar.
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CAPITULO 1l
LA RESILIENCIA INDIVIDUAL Y FAMILIAR

3.1 Definicion de Resiliencia

Bartel (1996) como se cita en Becofia 2006), considera este concepto dificil de apresar,
asi como de especificar empiricamente y muy relacionado con medidas de éxito y fracaso
situacional. Se considera que “la resiliencia es un rasgo psicoldgico, que es Visto como un
componente del self que capacita para el éxito en condiciones de adversidad, y que puede ser

desgastado o, paraddjicamente, reforzado por adversidad “(pp. 98 — 99).

Para (Grotberg, 1995 como se citd en Quesada 2003) “Entiende este concepto como una
capacidad universal que permite a las personas, familias, grupos o comunidades prevenir,
minimizar o sobreponerse a los efectos dafiinos de la adversidad, o a anticipar adversidades
inevitables. Para este autor las conductas resilientes pueden responder a la adversidad por una
parte manteniendo la calma y el desarrollo normal a pesar de la adversidad y por otra
promoviendo el crecimiento personal més alla del nivel presente de funcionamiento. (Grotberg,
1995: 2)

3.2 Caracteristicas de la Resiliencia

De las caracteristicas propuestas por Polk (1997 como se cita en Becofia 2006) las cuatro mas
importantes son: el patrén disposicional, el patron relacional, el patron situacional, y el patrén
filoséfico la relacion entre estos cuatro patrones describen completamente a la resiliencia.

El patron disposicional hace alusion a los atributos del fisico, y a los atributos psicoldgicos

relacionados con el ego.
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Los atributos psicosociales incorporan las competencias personales y un sentido del self; los
atributos fisicos son los factores constitucionales y genéticos que contribuyen al desarrollo de la

resiliencia, estos atributos incluyen la inteligencia, la salud y el temperamento

El patron relacional hace alusion a las caracteristicas de los roles y relaciones que influyen en la
resiliencia, incluyendo las caracteristicas intrinsecas y extrinsecas, definidos como el valor de la
relacion de confianza en una red social, en el aspecto intrinseco el darles valor a las experiencias,
desarrollar la habilidad para relacionarse e identificarse con modelos positivos, tener confianza

en las relaciones y el desarrollo de la intimidad personal.

El patron situacional se evidencia como habilidades de valoracion cognitiva, habilidades de
solucién de problemas y atributos que manifiestan una capacidad frente a una situacion, este
patron permite desarrollar la habilidad para relacionarse e identificarse con modelos positivos,

tener confianza en las relaciones y el desarrollo de la intimidad personal.

3.3 Fortalezas Personales

Los padres en el momento en que reciben la noticia de un diagnéstico de discapacidad de su
hijo desconocen gue tienen que enfrentarse a nuevas situaciones como: adaptacion de los nuevos
roles en la familia, ya que seran ellos quienes cumplan y desempefien la actividad de cuidadores,
enfermeras, terapeutas fisicos, celadores, rehabilitadores asumiéndolo en la mayor parte de las
ocasiones apenas con el apoyo y la ayuda adecuada para enfrentarse a tan dificil situacion.
Teniendo repercusiones en la salud del tipo: fisico, cambios en el estado emocional, sentimientos
de negacion, problemas fisico-estructurales (derivado de cargar y mover y trasladar al paciente
discapacitado), ansiedad que repercutiran en la salud, en la capacidad de adaptacion y

convivencia de los padres como cuidadores primarios y todos los miembros de la familia.

De igual forma son varias las investigaciones cuyo objetivo fue el de identificar las

particularidades personales que incentivan la resiliencia, hallando que factores como: la destreza
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intelectual, habilidades socioemocionales, la autonomia, autoeficacia, las estrategias de
afrontamiento, y algunas mas son caracteristicas importantes. Agregando a los factores
anteriores las fortalezas de caracter han sido identificadas como elementos importantes que
fomentan la respuesta resiliente ante situaciones adversas. Martinez-Marti y Ruch (2016, como
se cita en Ruvalcaba et al. 2019), mencionan que el desarrollo de las fortalezas humanas
aumenta la varianza respecto a la resiliencia, una vez controladas otras variables como las
sociodemograficas, el efecto positivo, la autoeficacia, el optimismo, el apoyo social y la
satisfaccion con la vida. En esta misma investigacion las fortalezas humanas que se relacionan
directamente con la resiliencia son: la esperanza, la vitalidad y valentia, e identificando que los
predictores mas relevantes son las fortalezas emocionales (vitalidad, valentia, amor, inteligencia
y humor), y de control (persistencia, honestidad, prudencia, perspectiva y autorregulacion)
(Ruvalcaba et al, 2019).

La psicologia positiva es definida como el estudio cientifico de las fortalezas y virtudes
humanas, Sheldon y King, (2001, citado en Gonzalez et al. 2019).

El principio fundamental de la condicion humana son las fortalezas y una postura conforme
con ellas asegura una trayectoria hacia una vida psicologica Optima. Estas fortalezas son
descritas como rasgos de conductas, emociones y pensamientos que determinan el
comportamiento en forma coherente ante la gran cantidad de situaciones. Las fortalezas no se
heredan ni se tienen por naturaleza, son caracteristicas que se desarrollan partiendo de los

habitos y para poseerlas implica trabajar en ellas.

Los rasgos positivos de las personas que tienen un hijo con discapacidad y sin ella, se

comprenden desde la perspectiva de las fortalezas personales

3.4 Resiliencia 'y Vulnerabilidad

Para empezar, se debe tomar en cuenta los factores que dificultan a un sujeto la posibilidad de
enfrentar en la medida las situaciones de adversidad. Los conceptos vulnerabilidad-

invulnerabilidad se refieren a la capacidad para percibir y soportar situaciones de adversidad.
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La vulnerabilidad en el ser humano no es una caracteristica inconmutable, mas bien depende
a lo menos parcialmente de factores que pueden modificarse y transformarse permitiendo la
intervencidn y con esto la prevencion. Siguiendo autores como Feito (2007 como se cita en Diaz
Barriga y Reséndiz 2017) “que consideran mas apropiado decir “persona en situacion de
vulnerabilidad”, que persona vulnerable porque en el ultimo caso la adjetivacion puede
presentarse que se trata de una condicion o rasgo personal intrinseco o consustancial, imputable

a la persona misma” (p. 150.).

Las situaciones de riesgo o vulnerabilidad por lo regular suelen ser afrontadas de muy
diferente manera por las personas que enfrentan en su contexto debido a la consciencia de

prevencién y a las conductas de adaptacion y afrontamiento que poseen.

La viabilidad de prevenir y evitar los riesgos o los mecanismos y la capacidad para superar
las consecuencias de éstos ante una situacion de adversidad o riesgo se relaciona con el término
“resiliencia”. El concepto resiliencia no es equivalente a adaptarse o resistir en la direccion de
someterse y naturalizar una situacion que afecta al bienestar, sino mas bien involucra a la
capacidad de reconstruirse al sobreponerse a la adversidad, de afrontar mas que aceptar la
adversidad. Posiblemente se requiera tomar en cuenta las caracteristicas de las personas para
tener una acertada comprension de los factores y /o procesos que las protejan o aumentan su

vulnerabilidad.

En este enfoque se pueden distinguir cuatro categorias: hipervulnerable que subyacen ante las
situaciones normales y previsibles de la vida; pseudovulnerables, individuos hipervulnerables
que se caracterizan por vivir en un entorno sobreprotector y mientras el entorno funcione ellos
funcionan; invulnerables con fortaleza adquirida; no vulnerables, son aquellos individuos que
aparecen fuertes desde el nacimiento continuando de la misma forma dentro de cualquier

entorno normal. Ser dafiado por algin acontecimiento o situacién es ser vulnerable.

Al utilizar el concepto “vulnerabilidad-invulnerabilidad”, 10 dotamos de caracteristicas

graduales.
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3.5 Resiliencia Familiar

La definicion de resiliencia familiar tiene que ver con los patrones de conducta que se llevan
a cabo de manera positiva, asi como la unidad familiar ante situaciones adversas generadoras de
estrés, estos factores determinan su habilidad para recuperarse conservando su integridad como

sistema y preservando el bienestar de cada uno de los miembros.

Marquez et al. (2013) afirman carca de “La resiliencia va méas all4 de ser una condicion
permanente y dependiente de los factores externos a la persona; es una construccion propia que
varia segun los contextos y los momentos en que ocurre” (p.101). Saveedra y Villalta, (2008
como se cita en Marquez et al. 2013) describen doce factores en la resiliencia, éstos son:
identidad, autonomia, satisfaccion, pragmatismo, vinculos, redes, modelos, metas, afectividad,

autoeficacia, aprendizaje y generatividad (p. 101).

Ya sea en el plano individual o como sistema (la familia es un sistema), la resiliencia como
concepto se comprende como el escudo que protege de las catastrofes potenciales de la
adversidad: no se comprende el hablar de resiliencia sin tomar en cuenta las condiciones de

adversidad generando probablemente resultados negativos en la persona o en el sistema.

El enfoque de la resiliencia desde lo personal o desde la familia es vista desde dos puntos de
vista, desde una perspectiva de “minimos”, en donde predomina el rol de adaptacion en otras
palabras el proceso dindmico de adaptaciones siempre positivas a situaciones en un marco de
adversidad. De la misma forma un enfoque de la resiliencia desde una perspectiva de
“mdximos”, no solo tiene que ver con la recuperacion o el equilibrio en la estructura familiar
previo tras la crisis, sino mas bien a la transformacion y el crecimiento. En esta mirada la
resiliencia es la capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o transformado
por experiencias de adversidad. Cyrulnik (2003 citado en Gomez, E., Kotliarenco, M. 2010).

Estas habilidades y destrezas que posee la familia se develan en la afectividad, en la
capacidad para entablar conexiones de calidad con otras personas, en la creatividad, en la

iniciativa para llevar a cabo acciones significativas, en la independencia de enfrentar
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circunstancias adversas y de una igualdad cultural que se enriquece en la interaccién con los

otros teniendo repercusiones en el contexto en el que se vive.

Y, ademas, las estrategias de apoyo familiar que fomentan las habilidades resilientes son:
actitud proactiva que dé respuesta de forma inmediata, y la planeacion de estrategias a largo
plazo de la sobrevivencia, la calidad del cuidado, amor y compromiso en las interacciones

intrafamiliares promoviendo las habilidades resilientes.

Diaz y Orosco (2010), “Para estos autores, una familia resiliente posee fortalezas que protege
y ayuda a sus miembros a recuperarse de sus experiencias negativas; se benefician y contribuyen
a una red de relaciones en sus comunidades; buscan extraer un aprendizaje significativo y
desarrollar entendimientos compartidos de las experiencias negativas, y enfrentan crisis sin

perder el orden y el equilibrio de sus vidas.

Delege (2010, como se cita en Santana, 2019) Sefiala los principales aspectos que detonan la

construccion de la resiliencia familiar:

e La capacidad de proteccién mutua.

e La funcionalidad de las interacciones, recursos y competencias frente al infortunio.
e La gestion dptima de las emociones.

e La construccion de narrativas

e La mentalizacion personal y grupal.

En contextos adversos como enfermedades crénicas, discapacidad, adversidad econdémica y
social, una relaciéon positiva es posible por medio de la resiliencia familiar mediante la
promocion del trabajo grupal para alcanzar objetivos e implementar logros adecuados y

funcionales en todos los integrantes de la familia.

Del mismo modo, en la relacion de padres existe una similitud a una asociacién en donde los
dos tratan de ser fuertes cuando tienen un hijo con discapacidad originando crisis en el nacleo
familiar, se genera un impacto psicolégico sin precedentes al venirse abajo todos suefios,

proyectos, y deseos del hijo real.
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Ante la llegada del hijo con discapacidad se originan tres estadios: Shock; muchas
interrogantes de los padres, creencias de culpa, preocupacion, sobreproteccion, ignorancia hacia
redes de apoyo. Reaccion; agresividad, sentimientos de culpa, en busca de otro diagndstico,
conscientes de las redes de apoyos. Adaptacion: muchas interrogantes, disminucion de los
sentimientos de culpa, tristeza, verglienza. Al adaptarse la familia se reactiva el sistema y todos

los miembros participan en apoyo al discapacitado (Bernal et al., 2015).

A lo largo de este capitulo fue posible observar que: “La resiliencia va mas alld de ser una
condicion permanente y dependiente de los factores externos a la persona; es una construccion
propia que varia segun los contextos y los momentos en que ocurre”. La resiliencia desde una
perspectiva de “maximos”, no solo tiene que ver con la recuperacion o el equilibrio en la

estructura familiar previo tras la crisis, sino mas bien a la transformacion y el crecimiento”.



34

CAPITULO IV
METODO

4.1 Tipo de Estudio

Para llevar a cabo esta investigacion enfocada a comprender las conductas vy
pensamientos resilientes de padres con un hijo adulto con discapacidad que se han construido a
lo largo de una trayectoria de vida se llevd a cabo un disefio de investigacion cualitativa
descriptivo de disefio fenomenoldgico. El concepto disefio de investigacion se enfoca en el
abordaje general del proceso de investigacion, es mas abierto, flexible en la direccién de las
acciones, se dirige en el campo (los actores y el desarrollo de los acontecimientos), asi este
modelo de investigacion se va ajustando al escenario o al ambiente.

Jiménez (2000, como se citdo en Droggett, 2006) afirma que: “los métodos cualitativos
parten del supuesto basico de que el mundo social esta construido de significados y simbolos. De
ahi que la intersubjetividad sea una pieza clave de la investigacion cualitativa y punto de partida
para captar reflexivamente los significados sociales.

Y, ademas en la investigacion cualitativa la informacién recabada es siempre de tipo
interpretativo, esto es, su progreso y fundamento es desde la posicién del investigador

(particular).

4.2 Diseino de Estudio

La metodologia cualitativa acentla las variadas formas en las que podemos situarnos para
ofrecer respuesta correcta a las situaciones concretas que se iran demarcando en el proceso
investigativo. Hace referencia a la investigacion que arroja datos descriptivos e interpretativos
por medio de la cual las personas narran o describen en su propia voz la conducta observada.
Ruiz Olabuénaga (2012, como se citd en Cordero 2012) sefiala que la historia de vida busca

descubrir la relacion dialéctica, la negociacion cotidiana entre aspiracion y posibilidad, entre
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utopia y realidad, entre creacion y aceptacion; por ello sus datos, provienen de la vida cotidiana,
del sentido comun, de las explicaciones y reconstrucciones que el individuo efectta para vivir y
sobrevivir diariamente. La historia de vida es uno de los procedimientos cualitativos mas
utilizados que abona describiendo en profundidad la dinamica del comportamiento humano.

Segun (Ruiz, 2003, como se citdé en Cordero, 2012), los objetivos de la historia de vida
como metodo de investigacidn son los siguientes:

1. Captar la totalidad de una experiencia biogréafica, totalidad en el tiempo y en el espacio,
desde la infancia hasta el presente, desde el yo intimo a todos cuantos entran en relacion
significativa con la vida de la persona.

2. Captar la ambiguedad y el cambio. Lejos de una vision estatica e inmovil de las personas
y de un proceso vital 16gico y racional, la historia de vida intenta descubrir todos y cada
uno de los cambios acaecidos a lo largo de la vida de la persona.

3. Captar la vision subjetiva con la que uno mismo se ve a si mismo y al mundo, cémo
interpreta su conducta y la de los demas, como atribuye méritos e impugna
responsabilidades a si mismo y a los otros.

4. Describir las claves de la interpretacion de fendmenos sociales de ambito general e
historico que sélo encuentran explicacion adecuada a través de la experiencia personal de

los individuos concretos.

4.3 Técnica de Recogida de Datos

Para la obtencion de datos se utilizo a la Entrevista Cualitativa, como afirma Taylor y
Bogdar (1987), El entrevistador sirve como un cuidadoso recolector de datos; su rol incluye el
trabajo de lograr que los sujetos se relajen lo bastante como para responder por completo a la
serie predefinida de preguntas. (pp.194).

Uno de los tres tipos de Entrevista a Profundidad es la “Historia de Vida”, en este tipo de
entrevista el investigador trata de comprender las experiencias de vida de la persona, asi como
las definiciones qué éste hace de esas experiencias. La historia de vida es en las palabras del

narrador la vision que éste tiene de su propia vida.
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En la historia de vida el narrador devela su vida interior, sus batallas morales, sus
aciertos y fracasos en su esfuerzo por llevar a cabo su objetivo de vida.
En esta investigacion se llevod a cabo la “Entrevista a profundidad — Historia de vida” con un

guidn de preguntas abiertas para la obtencion de informacion.

4.4 Tipo de Muestreo

Tipos de Muestreos no probabilistico: Conveniencia intencionado

Otzen & Manterola (2017), afirman acerca del muestreo:

- Por conveniencia:

Permite seleccionar aquellos casos accesibles que acepten ser incluidos. Esto, fundamentado en
la conveniente accesibilidad y proximidad de los sujetos para el investigador.

- Intencional:

Permite seleccionar casos caracteristicos de una poblacion limitando la muestra s6lo a estos

Casos.

4.5 Participantes

Padres: Madre Sra. “G” de 55 afos, dos partos, un aborto espontaneo, dedicada al hogar
y apoyo a la economia del hogar con maquila en casa, padre Sr. G, de 55 afios cuyo trabajo es de
mototaxista de tiempo completo, casados hace 34 anos, tienen 2 hijos, hija mayor “M” de 34
afios de nacimiento normal. Hijo menor de 32 afios DX Sindrome de Down, luxacion congénita
de cadera, hemiparesia izquierda causada por coagulo al cerebro, soplo en el corazon, no habla,

sin control de brazos y piernas (no camina), vista y oido normal.
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La reconstruccion de la historia de vida se realizo a través de segmentos de contenido, con el

criterio de eventos pertinentes a la identificacion de cualidades resilientes, ya que se tratd de

eventos adversos, tales como el diagnéstico, complicaciones médicas, dificultades econémicas,

etc. Se decidi6 omitir las unidades tematicas pues lo que se deseaba identificar son los

significados y comportamientos de los entrevistados.

4.7 Eventos que Organizan el Relato Villarroel, G. (1999)

Eventos biograficos

Caracteristicas del Evento

5.1 Conociéndonos. El
noviazgo

Este periodo hace referencia al momento en que el Sr. y la
Sra. G se conocieron y el encuentro con la familia politica

5.2 El matrimonio

Este periodo hace referencia a la importancia de las
creencias respecto a lo formal y tradicional de la pedida

de mano para casarse

5.3. Esperando un hijo

Este periodo referencia las vivencias de tener hijos
incluye sus expectativas econdémicas y del sexo del hijo,
asi como de la pareja

54 ElI momento en que | Este periodo hace referencia a las respuestas adaptativas
vivimos una pérdida no | positivas que tuvo la pareja ante la experiencia del aborto.
esperada

5.5 Un nuevo embarazo

Este periodo hace referencia a las creencias y significados
de un hijo no planeado, se observan las siguientes
creencias “Lo que Dios mande” hay que recibirlo con
gusto

5.6 La noticia del DX. o Mi

hijo tiene Sindrome de
Down: emociones y
vivencias

Este periodo hace referencia al impacto que causa un DX
no esperado y las emociones que eso suscita en los padres
y en la familia del Sr. G.

5.7 El periodo en que
buscamos opciones para que
nuestro hijo desarrolle sus

Este periodo hace referencia a las decisiones de
rehabilitacion que los padres tomaron para el desarrollo de




potencialidades

competencias motrices de su hijo.

5.8 El periodo de las terapias

Este periodo hace referencia a los modos de afrontamiento
emocionales y economicos de los padres para poder dar
continuidad a las terapias

5.9 ElI momento en que
afrontamos  una  nueva
discapacidad

Este periodo hace referencia a la adaptacion de la familia
ante una nueva discapacidad provocada por una
complicacion de salud.

5.10 Los nifios intermedios:
construyendo una familia sin
repetir patrones

Este periodo se refiere a la dinamica familiar basada en la
idea de no repetir patrones.

5.11 Habilidades parentales
aprendidas en el CRIT y en
casa

Este periodo hace referencia a las competencias parentales
basadas en la resiliencia de forma flexible y adaptativa

5.12 Evaluacion actual sobre
Su matrimonio

La pareja evalla su trayectoria como padres y pareja

5.13 Cuidando un bebé de
32 afios

Aqui se hace referencia sobre lo que significa ahora el
cuidado de su hijo adulto con discapacidad

5.14 Preocupados por el
futuro de “L”

Este periodo hace referencia a la preocupacion por el
futuro de su hijo con discapacitado.

38



39

CAPITULO V

HALLAZGOS

A continuacion, se describen los eventos derivados del anélisis de la entrevista

5.1 Conociéndonos. El noviazgo

El Sr G relaté como se hicieron novios
“De hecho, ibamos en la misma secundaria, pero no nos conociamos, ya hasta después ya
que salimos de la secundaria, coincidimos otra vez en el trabajo, era muy cercano a nuestra
localidad del domicilio de ella y mio, ahi empezamos a conocernos a platicar, hasta que
nos hicimos novios.
Fue como algo natural, yo la vi me gusto y la voy a cortejar. (muy sonrientes los dos se les
ve alegria en el rostro)” (Sr. G.).

Se observa que la pareja coincidio en el mismo trabajo; iniciaron como amigos hasta hacerse
novios dice el Sr. G “Fue como algo natural, yo la vi me gust6 y la voy a cortejar”

Martin., et al (2007) refieren que el noviazgo establece la etapa de la adolescencia en la que los
jévenes inician las relaciones afectivo-amorosas, apegandose a ciertas reglas culturalmente
establecidas afirma: Las interacciones sexuales se hallan socialmente estructuradas por las
normas, derechos y obligaciones culturalmente descritas; normas, derechos y obligaciones que
definen las expectativas sobre como habran de comportarse el varén y la mujer y que establecen

las reglas mediante las cuales ambos sexos se relacionan entre si.

En el noviazgo del Sr G y sefiora G se observan practicas de cortejo y peticiéon del noviazgo
tradicionales, tales como ir a hablar con los padres.

[..] uno dia iba con mis cufiados a la tienda y yo le dije: vengo a hablar con tus papas y mi
cufiado me dijo si si quieres vamos a hablar y nos regresamos (Sefior, G)

Ahora si que era mi primer novio, sentia que mi mama no me iba a dar permiso no sé, mejor
no hables asi. (Sefiora, G) bueno él es el esposo de mi mama y él es el que esta al pendiente
de nosotros, él fue el que le dijo si vas a andar con ella nada mas quiero que me la respetes,
anduvimos y fue bonito eso del noviazgo, él era mi primer novio va uno aprendiendo a
convivir con ellos y el convivié mucho con nosotros con mi familia (sonriendo él)
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Observamos la advertencia de la pareja de la madre al Sr G. Quiero que me la respetes.
AUn no es posible reconocer las conductas y pensamientos resilientes de los padres de su hijo
que serd diagnosticado con discapacidad, pero nos permite conocer su vida familiar previa al

matrimonio.

5.2 El Matrimonio

El sefior G comenta que tuvo una adolescencia corta y un noviazgo de cuatro afios y medio. Esto

se observar en el siguiente fragmento:

“ya que salimos de la secundaria, coincidimos otra vez en el trabajo, era muy cercano a
nuestra localidad del domicilio de ella y mio, ahi empezamos a conocernos a platicar,
hasta que nos hicimos novios.

Fue como algo natural, yo la vi me gusto y la voy a cortejar. (muy sonrientes los dos se les
ve alegria en el rostro)

“le pedi matrimonio “como debe de ser” (asiente la esposa también). La fui a pedir, me
acompafaron mis papas nos casamos primero por el civil y después por la iglesia...” (Sefior.

G.).

Es posible observar en este relato que después de la secundaria y de iniciar la vida laboral se
dio paso a la vida amorosa dando como resultado un matrimonio joven. En la narrativa se
observa un énfasis en la valoracion de las acciones “como debe de ser” refiriéndose al

matrimonio civil y religioso.

En este pasaje, el esposo recuerda la manera en como sus papas los apoyaron en sus

primeros afios de matrimonio.

“Y asi lo hice hicimos una recamara en una parte del terreno que era de mis papas, nos
quedamos ahi los fines de semana para levantar el cuarto el bafio una cocinita y eso y
siempre pensando en la idea de no dar lata a los papas tanto que si va a estar en el mismo
lugar aparte siempre independiente para que no hubiera problemas con ellos ni con mi
esposa digo siempre estoy pensando creo que responsablemente y siempre procuramos no
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darle molestias a las familias tanto de ella como de uno. y este fue bonito porque fue duro,
pero pues hasta que se dio el dia...” (Sefior G.).

Se observa que la Sra. G valora en la actualidad que salieron adelante con el esfuerzo de ambos.

Este es un pensamiento que podemos considerar resiliente “salimos adelante” que
significa progreso, avance, etc. Las personas resilientes evalGian sus eventos como actos

superados.

5.3 Esperando un Hijo o Formando una Familia

La Sra. G comenta:

[...] “uno va aprendiendo cosas, uno decia ya lo que Dios diga que, si es nifio o nifia,
pero en relacién a él cédmo tuvo muchas hermanas yo decia si quiero tener un hijo
hombre y le decia ahora si que lo que Dios nos mande

Respecto al parto refirio:

. el embarazo estuvo tranquilo y todo, ya cuando nacié pues ya si batallamos un
poquito porque anduvimos todo el dia (risa nerviosa), que me hicieran un ultrasonido
que porgue no podian nacer y todo eso ya al fin de cuentas me dijeron le vamos a hacer
una cesarea porque el nifio, ya esta batallando ...[]y luego regrese al hospital para que
me revisaran si ya iba a nacer o no y asi estuvimos todo el dia, entonces ya bueno dieron
las 11 de la noche, pues nos da gusto porque todo sali6 bien y dije gracias a Dios nacio
bien la nifia todo y pues si la recibimos con gusto” (Sra. G.)

En este fragmento se observa que a la Sra. G no le interesa el sexo del bebé sino la salud
de éste. Sin embargo, al pensar en el esposo se observa que culturalmente es el anhelo de un
padre el que el primer hijo sea vardn, las razones son variadas desde el apoyo econémico que los
hijos varones pueden representar para los padres pasando por las reglas de herencia y tenencia de
la tierra hasta ver reflejado en él todas las expectativas y proyectos que él como hijo pudo llevar
a cabo si las condiciones econdmicas o familiares hubieran sido las adecuadas, en caso contrario
dar gracias a Dios de que todo ha salido bien es suficiente. Ser agradecido o dar gracias a un ser
superior ha sido relacionado con la resiliencia. Lasota, A., Tomaszek, K., & Bosacki, S. (2020)
encontraron relaciones entre resiliencia, gratitud y empatia, encontraron en mujeres puntuaciones

mas altas en empatia y gratitud que los hombres, pero los hombres informaron niveles mas altos
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de resistencia que las mujeres. La apertura a nuevas experiencias de vida (dimensién de

resiliencia) fue el predictor mas fuerte de gratitud en ambos sexos.

Rojas y Figueroa (2005, como se citdé en Rojas 2006) sefiala que la hombria ya no se
demuestra en México con la procreacion de proles numerosas, hay evidencias de que se da
prueba de ella fecundando al primer hijo —preferentemente varon: el primogénito—
inmediatamente después de realizada la union matrimonial. Esto es particularmente frecuente en
ambitos rurales e indigenas, asi como entre la poblacion de estratos socioecondémicos bajos de
ambitos urbanos. Se observa que esta creencia cultural se ve cuestionada dando lugar a la salud
del bebé.

En esta etapa la Sra. G. fue acompafiada por su suegra en el alumbramiento. Por lo regular las
suegras apoyan a la madre primeriza en las labores de casa mientras dura la llamada cuarentena:

consejos, bafar al bebé, y apoyo en las labores que quedarian pendientes si no fuera por el parto.

(...), yo cometi el error de darle agua simple cuando estuvo en la casa creo
gue no debi darle agua simple nos comenté el Dr. Tuvo que regresar a la clinica y como
tenia la cirugia de la cesarea que creo estaba infectada este estuvo otros dias ya la nifia
estaba con nosotros y ella en el hospital ese fue un temor que me dio pues ahora que
pas6 me senti un poco mal “;Ese hecho de haberle dado de agua todo lo que provocod
como te hizo sentir esto?” De momento mal porque dices pues por mi culpa este un
descuido se puso mal, “hay es mi culpa o ya este te marca toda la vida, no porque pues
evolucioné bien y después ya me la entregaron se fue para la casa y vio a la nifia. (Sr.
G).

La Sra. G complementa la anécdota afiadiendo:

Como se hace facil decir bueno yo le dije tengo mucha sed, pero ni por aqui nos paso que
eso podia pasar ya hasta que mi suegra me dice no vayas a tomar agua he ...ya toméy ya
en la tarde hacia mucho calor y yo bien tapada y me dijo ;qué tienes? es que tengo mucho
frio es que tienes temperatura, jno! vamonos al Dr. ella la llevé porque yo trabajo, hasta
que ella me avisé llevé a G. al médico porque tenia temperatura y todo sigui6 su curso.
(Sra. G).

Podemos observar en esta experiencia lo que Acosta et al. (1997), afirmé: “El embarazo y el
puerperio son procesos naturales. Durante ellos la mujer se apega a diversas costumbres y

creencias que se fundamentan en el saber de su grupo social, y tienen como fin conservar la
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salud y prevenir la enfermedad...” (p. 42). Este evento revela que, aunque la Sra. G sintid
culpa las personas resilientes no se quedan estancadas en ese sentimiento, pueden aceptar las
consecuencias de sus actos y resaltar que la vida continu6. Asimismo, observamos que la
pareja no se culpa entre si aceptan los hechos y se centran en el resultado.

En nuestra cultura y en las familias extendidas es muy comdn la participacion de las madres,
suegras y cufiadas en el apoyo de la madre primeriza y al recién nacido, en donde ésta es
auxiliada en las actividades cotidianas como son: ayudar en el bafio (con hierbas) a la madre,
arreglar su casa, preparar de comer al marido, lavar, planchar y todas aquellas actividades muy
comunes de la esposa recién parida, es aqui en donde las expertas colman de consejos a la

madre.

A la Sra. G la acompafi6 su suegra en estos procesos.

Yo convivia mucho con mis sobrinos chicos pues tenia méas o menos la idea la nocién de
cémo cuidar un bebé y pues como mi suegra es la que estaba ahi conmigo ella me lo
decia cuando asi cualquier cosa no es por eso ahora si que aprendi de ella también y pues
normal. [...], si ella ya pues ella me decia hazle esto o el otro hablé el otro, asi como
corria usted me pasa esto. Alguna duda si, No. Bueno el primer mes si  ella me cuido
todo me hacia ella todo me bafiaba a la nifia ahora si que hasta a mi me bafo (risas),
como estdbamos acostumbradas a los bafios después de que se alivia uno a los bafios de
hierbas ella me hizo todo eso, y me cuidaba a la nifia. (Sra. G.).

Como menciona Parada, (2006), “Cabe mencionar que las primigestantes, que son inexpertas,
(..), refieren que es la madre quien les aconseja esos cuidados y lo hacen obedecerla (...), dicen
que siguen la tradicion familiar, la cual fue instaurada por la abuela, la mama y asi
sucesivamente (p. 11). En el relato de la Sra. G, se muestra nuevamente el agradecimiento que le
tiene a su suegra por su cuidado, lo cual se identifica como un pensamiento y comportamiento

resiliente.
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5.4 El Momento en que Vivimos una Pérdida no Esperada

Podemos observar que la resiliencia puede verse en el enfrentamiento de las pérdidas. La
familia del Sr. G. experimentd una pérdida perinatal. Es posible observar en el relato los
mecanismos autorreguladores que le brindan proteccion ante las consecuencias negativas por la

pérdida.

Bueno de hecho después de Monse como al afio me embarace, pero fue un aborto
asi de nada mas es como que estaba ahi con mi suegra y le digo que cree que me pasé
esto, ya me llevo al doctor y me dijeron tuviste un aborto pues ya me mandd un
medicamento guarda reposo, doce dias. No sabiamos. Que como yo no sabia que
estaba embarazada no este no sentias. Si porque yo me acuerdo que llegué del trabajo
aja y ella me coment6 oye fijate que me paso esto, fui a ver a tu mama y le dije, me
llevé al médico y me dijeron que habia abortado pero no sabiamos que estdbamos
embarazados (risas de ambos) En este momento gque le dan el diagndstico que habia
sido un aborto porque pues no se pues si, siente uno feo, por qué, mas que nada por
gué me paso eso, porque a qué se debia, pues no saben todo eso y los doctores nada
maés dicen pues este un aborto asi inesperado porque me decia ¢hizo esto? y ¢eso? no
pues no, todo normal ahora si que llevaba la vida normal asi de lo que es cuidar a mi
hija y todo eso pero no sé a qué se debid. [...]Jque al momento dices bueno pues ni
hablar solo Dios y son los comentarios que haces, ¢solo Dios sabe por qué? y asi y
tan tan y seguimos normal asi con nuestra vida.

En el relato anterior el Sr. G. muestra de nueva cuenta el significado antes mencionado del
concepto “familia” al mencionar “no sabiamos que estdbamos embarazados “y mostrando apoyo,
comprension, amor. etc.,

Como menciona Lopez (2011), “Cuando se produce una pérdida durante el embarazo, la vida
y la muerte caminan juntas. Es una paradoja para la que nadie esta preparado y por eso es tan
delicado saber qué decir o hacer. Tampoco existen rituales religiosos que legitimen, faciliten y
reconforten a los progenitores. Los familiares y amigos evitan hablar del tema por temor a causar
mas dolor que beneficio. Mientras, los padres viven su experiencia en soledad” (p. 57).

En el relato anterior es posible leer la frase “solo Dios sabe por qué” hay una relacion entre la
resiliencia y la espiritualidad y fue estudiada en sus tres dimensiones: intrapersonal,

interpersonal y transpersonal por Redondo-Elvira, Ibafiez del Prado y Barbas-Abad (2017), la
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correlacion positiva mas relevante encontrada fue entre la resiliencia y la espiritualidad

intrapersonal reafirmando que la espiritualidad es un factor de la resiliencia.

5.5 Un Nuevo Embarazo

En el siguiente relato la Sra. G comparte su experiencia de un embarazo no planeado por falla
del método anticonceptivo' El embarazo como una experiencia ya vivida con el primer hijo hace
una diferencia marcada, el primero fue planeado y el segundo ya implica cambios en la
estructura familiar y en la economia, se ha adquirido méas confianza y tranquilidad, por lo que se
vive el embarazo con mayor serenidad, pero el cansancio puede ser mayor pues las actividades
son mayores ademas de cuidar al primer hijo, los cambios en el organismo son mayores, no es la

misma ilusion que con el primero.

(...), mas que nada que este tenia el dispositivo entonces este me dice no pues ve al
doctor, y me dice el doctor si estd embarazada le digo pero como es posible que si tengo
el dispositivo como voy a salir embarazada no dice pues ahora si que suele suceder,
pues ya este pues lo platicamos entonces bueno pues ya si Dios nos lo mandé hay que
recibirlo con gusto vy si igual ya tuve que ir al médico a que me quitaran el dispositivo
y todo esta bien tu embarazo va bien y todo me estuve checando cada mes. ¢Siempre la
acompafabas cada mes? Cada mes iba al doctor me checaban, pero pues antes no era
de que me mandaban a hacer ultrasonidos, nada mas checaban con un aparato que
estuviera latiendo el corazon y pues yo estuve bien todo mi embarazo no ahora si que
no tenia ninguna complicacién ni nada ya hasta cuando ya nacié (cambi6 la expresion
de su cara) pero ahora si que como dijimos ya si ya este viene en camino pues recibirlo
con gusto todo bien.

Langer (2002) afirma: Porque los métodos anticonceptivos fallan y no hay ninguno que sea
eficaz en un 100%. Herndndez y Rodriguez, (2010) afirman “El embarazo no planeado, que
ocurre cuando la mujer estaba utilizando un método anticonceptivo, o cuando ella no deseaba
quedar embarazada pero no utiliz6 un método. La intencion es frecuentemente medida o
reportada s6lo para embarazos que terminaron en nacidos vivos, ya que los embarazos que

terminaron en aborto son generalmente asumidos como no intencionados.
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En el relato la frase jpues ya si Dios nos lo mando hay que recibirlo con gusto! nos permite
observar que la pareja no significa el embarazo no planeado como una falla personal, ni un
acontecimiento negativo al significado o pensarlo como un deseo de Dios lo reciben con

aceptacion.

5.6 La Noticia del DX Sindrome de Down: Emociones y Vivencias.

Wortman y Silver (1989 citados en Bernal y Morales 2015) En su estudio demostraron que la
mayoria de la gente al sufrir una pérdida resiste con fortaleza los embates de la vida o con dafios
minimos del trance. No importa lo que nos suceda sino cémo lo interpretemos influyendo esto
en los pilares de la resiliencia (p. 41.). esto le sucedi6 a la Sra. G. al narrar el momento en que
recibe la noticia y, una pregunta del médico que no manejé adecuadamente el momento de dar el

diagnostico dadas las condiciones y circunstancias en la que se encontraba la paciente

(...), todo eso y me pregunta el doctor este me dice su esposo es chino yo le digo
mm yo todavia medio adormilada, no, es de pelo quebrado (risas de la Sra. y el Sr. G.),
y me dice no si tiene estos rasgos asiaticos le digo no, ¢cuantos afios tiene su esposo?
Teniamos 23 afios, pero tiene 23 dice lo que pasa es que su nifio estamos viendo que
tiene este Sindrome de Down y yo me quedé asi, ¢y €so que es, ;no? yo nunca habia
escuchado, si habia visto a nifios asi, pero pues yo nunca me imaginé que. Ahora si que
me dice mire vamos a ver ahorita vamos a revisarlo y todo eso y vamos a decirle a su
esposo oh a su familia como esta su hijo pues si ya se queda uno asi pensando se viene a
la cabeza muchas cosas en cuestion de que se imagina uno los nifios que ha visto uno no
pero cdmo es posible que sea eso no (se le quiebra la voz y ha cambiado su semblante).

El diagnostico “Sindrome de Down” es algo desconocido que sélo lo percibes de vistas, de
oidas, pero en nifios ajenos y en el momento en que te dan el diagnéstico sabes que tendréas un

hijo diferente.

El nacimiento de un hijo con esta condicion desencadenara un desequilibrio en la estructura

familiar, un cambio sin igual. En el capitulo 1 se revis6 que en la familia se crean roles y
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expectativas parentales, éstas cambiaran ante el DX de un hijo, ya sea en el plano individual o

como sistema (la familia es un sistema),

Pineda et al. (2016) Afirma: El Sindrome de Down (SD) o Trisomia 21 (...) Esta aneuploidia
constituye la primera causa de retraso mental de origen genético, caracterizada por una facies
tipica, asociado a un retraso en el neurodesarrollo que se expresa desde el nacimiento, la mayoria
de los casos presentan malformaciones congénitas en los sistemas cardiovascular, digestivo
osteomioarticular. Ademas, desde la infancia mas temprana presentan algunas enfermedades
asociadas, que provocan hospitalizaciones frecuentes. Por lo que este periodo permite ver la
resiliencia de los padres ante estos retos. La resiliencia acttia como el escudo que permitio a la
familia afrontar los retos de las hospitalizaciones.

El Sr. G. narra la experiencia desagradable e insensible al recibir el diagnostico y luego por el
trato de los encargados de dar el alta a su esposa e hijo. Sabemos que el diagndstico es el
momento mas importante de la actividad del profesional médico, ya que es la parte méas sensible
de la relacion médico paciente, sobre todo cuando estd pasando por un momento
emocionalmente dificil, propiciando que se bloguee y no comprenda casi nada.

En el siguiente fragmento es posible observar las conductas y pensamientos del Sr G.

[...] yo como ya sabia este que era ¢l Sindrome de Down. si me preocupé algo, dije j
hijole bueno ni hablar vamos! a ver ya me los entregaron y ya vi al bebé lo primero que
hice fue ver al bebé y si le note los rasgos y me dice (refiriéndose a la esposa) j no
verdad! le digo: no no te preocupes si ya veremos vamos a ver qué pasa ahorita te tienes
que recuperar y pues ya gracias a Dios ya veremos qué pasa mas adelante y si ya nos
salimos ya lo vio mi mama y mi suegra, y mi suegra me dice vamos a buscar otra
opinién, no suegra si si tiene Sindrome de Down si tiene los rasgos. Pero ya no me
dijeron nada, esto va a pasar con su hijo. No sé, senti un poco de tristeza no por y cémo
te diré no la negacion sino decir este bueno pues ya ya vino con este problema pues
adelante no ahora a ver qué es lo que se tiene que hacer. Si asi, asi porque lo lei todo ya
triste pues ya le dije a mi suegra si aqui dice que tiene sindrome de Down pero esta
estable esta bien no dice mi suegra vamos a este a buscar otra opinién [...] Dr. este se
acuerda de mi usted me atendid, ah si sefiora es que mire traemos a mi nieto que este nos
dijeron que tiene Sindrome de Down, ya ahorita vemos, ya lo vio y leyd la hoja de
alumbramiento, si efectivamente y se me quedé muy marcado eso de que esté el doctor
muy cruel o muy insensible este me dice no te preocupes dice estos nifios no duran
mucho a lo mucho duran 3 afio , pero doctor si asi crudamente lo dijo estos nifios no no
duran mucho 3 afos, le dije bueno esta bien gracias por la opiniéon y vamonos ya
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vamonos le dije a mi suegra ya nos salimos y este mi suegra ya se pusieron a llorar y todo
esto y mi suegray mi mama no te preocupes hay que echarle ganas si esta bien

En el relato anterior resalta una relacion entre la resiliencia y la espiritualidad en la dimension
intrapersonal confirmando que la espiritualidad es un factor importante de la resiliencia. Es
posible observar en los siguientes pensamientos jya gracias a Dios ya veremos qué pasa mas
adelante!, Las personas resilientes no se adaptan o se resisten en la direccién de someterse y
naturalizar una situacion que afecta al bienestar, sino més bien involucra a la capacidad de
reconstruirse al sobreponerse a la adversidad, de afrontar mas que aceptar la adversidad que se

reafirma con la frase. jpues adelante no ahora a ver qué es lo que se tiene que hacer!

En el proceso del diagnostico, las emociones estan presentes.  En el siguiente relato el Sr. G.
comparte uno de los momentos mas sensibles y vulnerables que vividé cuando ya se tenia el
diagndstico de su hijo, teniendo el apoyo de su madre y la insensibilidad de su padre. Tratando
de controlar las emociones por parte de los padres, fomentando las competencias en el manejo de
la discapacidad llevando a cabo una nueva reestructuracion de los valores y dando un nuevo
significado a la vida. Villalba, (2020), afirma: “El concepto de resiliencia familiar reafirma la
capacidad de auto reparacion de la propia familia y ayuda a identificar y fomentar ciertos
procesos que permiten a éstas a hacer frente con mas eficacia a las crisis o estados persistentes

de estrés, sean internos o externos, y emerger fortalecidas de ellos”. (p. 292).

[...], entonces volviendo a lo de mi hijo este dije pues ni modo ya pas6é y vamonos para
adelante lo que se tiene que hacer si me senti triste y todo y hubo un momento que
recuerdo ya que estuvo en la casa con el nifio y todo eso este un momento que también
me acuerdo mucho fue que la dejé en la recdmara (se le corta la voz y baja la cabeza su
esposa se le queda mirando mientras habla) estaba en la cocina y yo me sali a una
estancia que teniamos pequefiita y me sali y ahi me derrumbe ahi empecé a llorar y me
acuerdo que llegdb mama y éste me dijo ya hijo tranquilo todo va a salir bien tu échale
ganas y este y pues asi Dios te mando esto, si mama esté bien si nada mas que pues me
derrumbé y este digo no es para decir porque a mi (la esposa se ve muy sensible y triste
recordando esos momentos) o decir ya no lo quiero 0 equis y en ese momento ya
después de que platique un poquito con mi mama me acuerdo que mi papa llegé y me
dijo este ya no llores ya no llores ya esté pues ya haz lo que tengas que hacer y ya pero
asi 0 sea en ese momento senti que en vez de que en ese momento me consolard como
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gue me dijo ya no seas chillén no pues si es cierto pero si como que me lo trague vy dije
bueno pues y de ahi siempre saber todo lo que teniamos que hacer.

Villalba, (2020), Apunta los factores que promueven la resiliencia familiar son: 1.- La naturaleza
de la familia, sobre todo la cohesidn, la ternura y la preocupacion de los nifios dentro de la
familia. La relacion emocional estable con al menos uno de los padres u otra persona
significativa protege o mitiga los efectos nocivos de vivir en un medio adverso. 2.- La
disponibilidad de fuentes de apoyo externo, clima educacional abierto, y con limites claros. 3.-
El género. 4.- El desarrollo de intereses y vinculos afectivos. 5.- La relacion con pares. 6.- El

haber vivido experiencias de autoeficacia, autoconfianza y contar con una autoimagen positiva”

(p. 292.).

5.7 El periodo en que Buscamos Opciones para que Nuestro Hijo Desarrollara sus

Potencialidades

[..] ya empecé a investigar escuelas o no sé de intervencion temprana y todo eso o sea luego
luego yo para ayudarlo o sea para que saliera adelante. De hecho, nos dijeron que tenia que llevar
una intervencion temprana entonces este a echarle ganas.

El diagnostico en primera instancia genera las condiciones para que los padres inicien el
desarrollo de competencias y recursos basadas en sus fortalezas creando pensamientos y
actitudes para tomar acciones de apoyo al hijo con discapacidad, acciones basadas en la
aceptacion, la entrega, el amor, el crecimiento humano y cultural, factores en los cuales se basa
la resiliencia y que dichas acciones deriven en la intervencién temprana. Las personas
resilientes buscan opciones, cambian sus roles.

Huerta, R.,Rivera, H. (2018) sefialan que la discapacidad de un hijo es una condicion de
vida que produce estrés emocional constante, influye en la interaccion familiar, y genera
cambios y crisis en las funciones y roles familiares. Las autoras encontraron que cuidadores
primarios en Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT) Michoacan, su resiliencia se

observo en relaciones intrafamiliares positivas, de union y cercania, y la participacion e
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involucramiento de los diferentes miembros de la familia en la rehabilitacion lo que permite

reducir el desgaste de un solo/a cuidador/a primario.

En la tarea y desempefio de roles de cuidadores primarios encontramos en la pareja que
el Sr. G. muestra el amor y apoyo a su esposa deslindandole primero a ella y después a él de la
responsabilidad de la incapacidad de su hijo, un apoyo de pareja basada en el amor La familia es
un sistema vivo, dinamico y la formacién de la pareja forma parte fundamental del “ciclo de
vida”, ya que en esta primera etapa se ha creado el patron de interacciones que forma el holén
conyugal, por lo que el apoyo mutuo es una caracteristica de las parejas que deriva en
incremento de conductas resilientes. Un punto importante que merece mencién es el hecho de
que la resiliencia no protege a las parejas de eventos negativos y/o catastréficos, mas bien apoya
a las parejas en el proceso de reestructuracion de sus vidas.

Las parejas resilientes consideran que las culpas no aportan, es mas importante apoyarse sea la

situacion que sea, como se observa en el siguiente fragmento:

Si si nada de que hay tu eres la culpable o yo soy el culpable no nunca hubo eso o
sea siempre pues apoyandonos y decir vdmonos para adelante y ni te sientas mal no eres
la culpable ni yo me siento mal porgue no soy el culpable no sé pues su genética y asi
Dios lo manda y ahora vamos para adelante y ahora vamos a organizarnos para ver cémo
vamos a acoplarnos a las actividades de M. que es mi hija la mayor y a las de L. que es
especial

Calero, (2012), afirma: Posteriormente se llega a la etapa de equilibrio, en la que los padres
sienten una atenuacion de la intensidad emocional. Es el momento en que emergen las
estrategias de afrontamiento, lo que a su vez crea la necesidad de plantear cuestiones como:

¢ Qué podemos hacer? ;Como podemos ayudar a nuestro hijo?
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5.8 El periodo de las terapias

La Sra. G. muestra el temor a las situaciones nuevas, pero la actitud con la que se enfrenta a
estas situaciones esta enmarcada por el factor de fortaleza y seguridad propias de la resiliencia,
para el inicio del proceso de rehabilitacion de L. Una de las caracteristicas de la resiliencia es ver
mas alla de las situaciones dificiles, controlar y reforzar los déficits en capacidad para resolver

problemas, potencializando sus fortalezas.

Al iniciar las terapias y todo eso, si me daba miedo andar sola en la calle, pero como
que ya con el nifio decia, ¢por qué? Me va a dar miedo tengo que salir adelante no, y
si es lo que me decia tienes que aprender porque no siempre voy a estar contigo, no
pues si solo llevarme una vez y ya yo me fijo como esta eso y ya de ahi que, si luego
me bajaba antes o luego me bajaba después, pero decia yo tengo que aprender y es
como me decia ¢sabes leer? Si, ya sabiendo leer puedes moverte para donde quieras
y pues aprendi con él a andar en la calle que si me daba miedo porque pues de por si
ya ve que en la calle pasan tantas cosas, pero yo decia en el nombre sea de Dios y
vamonos.

Villalba, (2020), afirma: “El caracter, rasgo o la premisa situacional de resiliencialidad es
que las personas poseen fortalezas selectivas y valores que les ayudan a sobrevivir la adversidad.
Las caracteristicas resilientes se han referido en la literatura como factores de proteccion o
valores de desarrollo. La persona resiliente es capaz de enfrentar situaciones dificiles, estresantes
y adversas y experimentar enojo, dolor, y sentimientos negativos, pero la persona resiliente sigue
funcionando fisica y psicologicamente. Para Grotberg, (2002) “El rol de la resiliencia es
desarrollar la capacidad humana de enfrentar, sobreponerse y de ser fortalecido e incluso

transformado por las experiencias de adversidad” (p. 27-29).

El Sr G comento que en ese tiempo las escuelas de intervencion temprana tenian un costo
elevado lo que le generaba estrés, el apoyo de su patron solicitando la informacion del costo de
la institucién para apoyarlo genera una conducta de afrontamiento al investigar escuelas, costos,

etc. Siendo ésta una caracteristica resiliente el resolver situaciones de adversidad.
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[...] ya éste se enteraron del alumbramiento de mi hijo y todo eso y les comenté que habia
nacido con problemas del Sindrome de Down, y muy gente porque el sefior siempre me
apoyo este y me dijo no no te preocupes este échale ganas eres buen trabajador y todo eso y
te vamos a apoyar con tu hijo este investiga cuanto cobran y todo eso y te apoyamos ya le
lleve la informacion y td no te preocupes este te vamos a ayudar con la mitad tu pones la
mitad y nosotros la otra mitad la verdad para que empiecen sus terapias sale pues se los
agradezco y vamos pues te digo fue bonito porque dices pues no esperas que la gente se
ponga en tus zapatos, no hay mas que dices pues es gente que tiene y a lo mejor le podria
valer y decir no pues es su broca y pues gracias a Dios y es buen aliciente dices ti bueno
quiere decir que si te consideran porque eres un buen elemento y tienes valores y los ven
ellos no lo sé te lo valoran y ademas te lo estan demostrando en ese aspecto fue una de las
cosas digo la primera porque no cualquiera, que pedia un permiso oye es gque tengo que
presentarme con mi hijo a terapia o tengo que estarme en algln evento pequefiito no lo que
requeria la escuela y si me daban chance no habia problema duré cuatro afios trabajando en
esa ferreteria y las personas me apoyaron digo la disponibilidad que tuvieron te motivan no
que sales delante y que le hechas ganas y te aceptan no como otra gente que dice no yo dejo
a mi mujer porque estuvo mi hijo malo o me tiro al vicio y no al contrario empujar para
sacarlos adelante es bonito.

El padre de un hijo/a con discapacidad utiliza estrategias de afrontamiento Fernandez -
Abascal, (1997 como se cit6 en Plaza 2012), las respuestas de afrontamiento son pensamientos y
conductas individuales aplicadas en situaciones estresantes que varian con el tiempo, o como
respuestas que se utilicen de forma cambiante segun las condiciones que las desencadenan, estas
estrategias dependen de la capacidad intrinsecas y extrinsecas de la persona para poder hacer

frente a las situaciones generadoras de estrés.

Plaza, (2012) La utilizacion de estrategias de afrontamiento que pueden utilizar los
padres variara en funcion de los recursos de los que dispongan los cuales son: a) Fisicos y
bioldgicos: Incluyen los elementos del ambiente y los recursos organicos del sujeto. b)
Psicoldgicos o psicosociales: Abarcan desde la capacidad intelectual, el nivel de dependencia o
autonomia, las habilidades de resoluciéon de problemas, las creencias y valores. ¢) Recursos
sociales: Comprenden las habilidades y el apoyo sociales, es decir, tanto la red de relaciones que

posee como las que establece. Esto proporcionara nuevas alternativas para afrontar la situacion.

En este periodo de las terapias, el Sr G compara otras realidades.
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Desde que se empez0 todo este trayecto porque platicamos con otras personas, otros papas
gue a lo mejor tienen peores problemas con la situacion de sus hijos, y que yo mucho se lo he
dicho a mi esposa y comentado es que mira a ver este por ejemplo tu ve esta sefiora que te
platiqué todo esto y ella se estd dando en la torre con su hijo o con su hija sola, tiene que
trabajar y tiene que venir a las terapias todo eso y este le estd echando ganas, si ella puede uno
mas que esta unido esta el apoyo tuyo y yo el apoyo hacia ti y eso hay que valorar no y decir
no tirar la toalla .

[...] ¢(pero de donde salen estas (fuerzas) para seguir ti lo cuentas asi muy sencillo (suelta una
risa y voltean ambos a mirarse) ¢parece muy sencillo? no 6sea lo dices en 1, 2, 3 palabras
porgue hay que seguir, pero no es asi. 0 sea, se dice asi porque siento que uno no se ha pegado
al drama por decir no porgue no tienes tiempo o porque no lo adoptas o no le das importancia
lo que le das importancia porque no te lo permites si no te lo permites porgue tu te dices no
puedo permitirme ser apéatico o irresponsable 0 no sé qué palabras se puedan decir, si hemos
tenido ejemplos.

Para Kelly (1983 como se cito en Torres et al, 2009), mencion6 que el nivel de adherencia
duradera hacia una pareja se basa en “factores de mantenimiento constantes conformados en
parte por amor y en parte por condiciones externas estables, las cuales mantienen una relacion
junta, [...]” .... [...] para adquirir un compromiso de pareja mutuo y fuerte se necesita que
ambas partes muestren y mantengan sentimientos positivos el uno hacia el otro.

De acuerdo con las caracteristicas que plantea Delege (2010, como se cita en Santana, 2019) los
principales aspectos que detonan la construccion de la resiliencia familiar y que son observados

en estos padres son.

e La capacidad de proteccién mutua.

e La funcionalidad de las interacciones, recursos y competencias frente al infortunio.
e La gestion dptima de las emociones.

e La construccion de narrativas

e La mentalizacion personal y grupal
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5.9 EI Momento en que Afrontamos una Nueva Discapacidad

En la siguiente narrativa el Sry la Sra. G. comparten una segunda experiencia muy adversa y
dolorosa en donde “L” sufre una nueva discapacidad que lo dejara postrado en una silla de
ruedas de por vida....

Después de 8 meses, una experiencia desgarradora, tragica y traumatica. ¢ Enfrentarse una vez
mAas a una situacion estresante? ;COmo se supera una situacion tragica, adversa y muy critica?
que se manifiesta en crisis de magnitudes inimaginables que puede ser valorada como una
desgracia. En el momento en que el diagndstico se da a conocer éste hace las veces de estresor
amenazante provocando una herida de dificil cicatrizacién, si las caracteristicas de
afrontamiento son las adecuadas la respuesta de los padres sera la de nuevas alternativas para

afrontar una nueva situacion que puede ser catalogada como desgracia.

[...] se me enfermaba mucho de los bronquios entonces como a los 8 meses se enfermo
estuvo internado porque le faltaba la respiracion estuvo con aja le dio bronquitis que tenia
que tener nebulizador para poder respirar bien se le subié mucho la temperatura empezo a
convulsionar [..] él se quedaba en la noche y yo en la mafiana él se iba a trabajar y se
pasaba a quedarse con él cuando salia de trabajar y yo iba en la mafiana y a veces yo lo
vela un rato y ya él otro rato y ya se iba a trabajar y yo me quedaba con él pero cuando
llegd yo lo notaba que estaba acostado y de repente se volteaba pero pues nunca me
imagine eso y cuando llegd le dije qué crees que mira cOmo se voltea creo que ya se esta
aprendiendo a voltear ¢y eso que? Apenas empez0, pero pues nunca sabia qué era eso y
las enfermeras pues tampoco, y como en la noche casi no, solo iban a darle su
medicamento que le tocaba y hasta el otro dia y él se quedd con él y yo me fui a dormiry
cuando regresé me decia que crees que no era él que se estaba volteando estaba
convulsionando igual yo no sabia eso [...] pero ya habia causado dafio tenia temperatura
de 42° C se le form6 un coédgulo y se le fue al cerebro entonces eso le maté mas neuronas
aparte del sindrome de Down, a él se le fue un coagulo grande al cerebro y le provoco
“Hemiparesia izquierda” 0 parélisis en el lado izquierdo del cuerpo y de ahi pues fue el
mas dificil porque si él ya estaba avanzando con las terapias ejercicios y todo eso, para
atras todo lo que habiamos ganado todo otra vez empeoro aparte de su problema pues le
dio hemiparesia que hasta la fecha pues ya no la logro revertir, qued6 afectado entonces
eso lo limit6 a tener movimiento de brazo y pierna izquierda, de hecho sus facciones
estan un poco como si fuera paralisis facial de echo eso fue lo mas grave y lo otro fue que
después le detectaron un soplo en el corazén y

pues ya fue mas para su salud como otra limitante, que ya se tuvo que otra vez moverlo
para llevarlo al cardiélogo y que lo revisara el doctor para que le diera medicamento y de
lo de la hemiparesia este le hicieron tomografias y le hicieron tomografias para ver cémo
habia avanzado.
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McCubbin et al., (2002: 104; Patterson,2002: 350; Walsh, 2003:3 como se cit6 en Grau,
2013) Las familias con experiencias de estrés y sufrimiento por una enfermedad cronica
pediatrica pueden dar sentido y propo6sito a su experiencia a traves de lo positivo de sus
fortalezas y relaciones con su contexto. Se adaptan combinando recursos, desarrollando
estrategias de afrontamiento, valorando y resolviendo, problemas y haciendo ajustes a las nuevas

demandas y estresores, en pocas palabras desarrollar factores resilientes.

5.10 Los Afos Intermedios: Construyendo una Familia sin Repetir Patrones

El Sr G ha resignificado las experiencias que vivio en su infancia, pese a ser testigo de violencia
doméstica y de comportamientos machistas desarroll6 una actitud proactiva. En su familia actual
lleva a cabo actividades de cuidado, amor y compromiso, que en conjunto con las adversidades

promueve en él y en la familia habilidades resilientes.

¢De ddnde sale esa fortaleza de donde te sale eso de ser fuerte y superarlo? Pues siento
que no sé, siempre he sido asi. Bueno algo asi que yo siempre he tomado esa fortaleza me
acuerdo mucho y lo tengo presente yo recuerdo que de chavo siempre mi mama tenia
problemas por culpa de mi papa este no sé problemas matrimoniales supuestamente de
infidelidades que este y a veces mi mama discutia con mi papa y luego él le pegaba y yo
siempre eso pues me di cuenta no y en vez de, creo que lo tomé yo como algo feo pero a
la vez en mi dije yo no voy a hacer asi como mi papa en ese aspecto no voy a hacer asi al
contrario voy a demostrarle ahorita porque siempre se dice lo he comentado a mi esposa
siempre quise demostrarle a mi papa que si se podia hacer una familia sin llegar a eso, a
golpear.

Villalba, (2020), afirma: “El caracter, rasgo o la premisa situacional de resiliencialidad es que
las personas poseen fortalezas selectivas y valores que les ayudan a sobrevivir la adversidad. Las
caracteristicas resilientes se han referido en la literatura como factores de proteccion o valores de

desarrollo. ElI Sr G. reconoce que la fortaleza es una cualidad personal entendida como una



56

fuerza o motivacién que le permite hacer cambios dirigidos a potencializar su bienestar. En este
y en fragmentos anteriores es posible observar la esperanza, seguida de gratitud, bondad,
honestidad y equidad. Aceptacién positiva de cambio, y control sobre la direccion de su vida.
Ademas de creer que es necesario seguir cultivando esas cualidades.

El Sr. G. comparte como esté constituida su familia: EI Sr. G. La Sra. G., su hija mayor M. y
Su hijo menor que tiene discapacidad L. para él es importante la interaccion entre todo el nlcleo
familiar. Siguiendo a Roman et al. (2014) la familia es entendida como una institucion
constituida a partir de relaciones de parentesco socialmente establecidas y normadas por pautas y
practicas (...) tiene un sustrato ligado a la sexualidad y a la procreacion constituyéndose en la

organizacién que regula, canaliza, y confiere significados sociales y culturales. (p. 34-35).

[...] como que te distrae mucho todo eso, pero ya de ahi ya después no puedes
abandonar abandonar y te enfocas en lo que es y solo asi lo hemos tomado y digo te
sigues como maquinita y dices tengo que seguir a seguir, seguir, seguir si si. Y otra
vez demostrando que si se puede. Aja demostrando que si si se puede y
demostrandote a ti mismo y a tu esposa a tus hijos que tienes que salir a como
sea, que tengas o no tengas posibilidades tienes que lograr las cosas que luego muchas
veces no logras lo que quieres por muchas circunstancias pero digo hay que empezar
enfocado ahi salir adelante lo mejor que se pueda la personita especial y la que no es
especial pues también que tenga su vida normal este como que son contrastes no y que
debes de tener el carifio el aprecio el amor para los dos es lo mismo pero las
atenciones las necesidades de como padres hacia ellos se requiere un tipo de ser y el
otro otro tipo de ser también porque son cosas diferentes o sea actividades diferentes
no cosas, son actividades.

La resiliencia familiar se da cuando las interacciones en forma dinamica contribuyen a que la
familia como sistema y no s6lo cada uno de los miembros que la forman (en lo individual), se

hundan ante las situaciones adversas.

La Fuerza para Salir Adelante

En el siguiente fragmento narrativo el Sr. G. valora a su familia y las condiciones de

incapacidad de L, porque hay familias que viven situaciones extremas, mas traumaticas.



57

La adaptacion positiva a situaciones de adversidad es la forma para identificar familias
resilientes, en donde intervienen caracteristicas de los miembros que la conforman y ausencia de
conductas disruptivas, la adaptacion resiliente es un proceso por la cual se lleva a cabo una
interrelacion dindmica entre varios factores de riesgo como son: familiares, afectivos,
bioquimicos, socioeconémicos, fisiologicos, culturales y sociales, con lo cual resisten a los

problemas derivados del cambio adaptandose a situaciones de crisis.

[...] dices bueno tienes fe tienes esperanza y digo mientras seas positivo pues siempre vas
hacia delante porque si te quedas en lo negativo pues no avanzaras dejarias que las personas
se hicieran bolas y tu te agarrarias en lo negativo y me vale yo no tengo porque sufrir esto o
porgue tengo que vivir todo esto, mucha gente te hace valorar a tu familia o a tus hijos por
lo que ellos viven que es peor, o por el problema que tiene sus hijos que es peor que necesita
maés cuidados mas atencién que es mas costoso entonces ahi llegas a la conclusién bueno
gracias Dios mi hijo esta en esto pero esta bien.

Segun Walsh, 2002; Walsh, 2003; Rolland y Walsh 2006, como se citd en Grau 2013),
Los valores de espiritualidad y que trascienden son desarrollados por las familias més resilientes,
valores como : la fe, el soporte de los grupos religiosos de la comunidad, los cultos de sanacion,
las creencia; el imaginar nuevas alternativas, expresiones de forma creativas y llevando a cabo
tareas sociales; y el cambio al desarrollar la capacidad de aprendizaje, de cambio, y de

desarrollarse como persona.

5.11 Habilidades Parentales Aprendidas en el CRIT y en Casa

La autonomia que los padres desean que su hijo con discapacidad tenga, va en funcion del
tipo de discapacidad, de una educacidén y capacitacion temprana dirigida a desarrollar las
habilidades tanto intelectuales como manuales para desarrollar una vida lo mas satisfactoria en el

contexto social. Las personas con discapacidad pueden ser autonomas de acuerdo con el
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desarrollo de sus habilidades y que sean capaces de decidir por si mismas, y necesitan del apoyo

o no para ello.

él tiene su problema que no puede hablar no puede caminar, pero se da a entender con
sonidos o con sefias se mueve con su silla para donde él quiere, si quiere agua, si quiere
comida te lo dice porque uno lo conoce a lo mejor otra gente que no lo conoce no lo
entenderia lo vemos, asi como que te causa un poco como de gracia si es cierto él esta mas
sano necesita alguien y depende de los demés no 6sea es algo que a lo mejor lo vimos y si lo
comentamos. Ahora si que como ahora si que nosotros hemos llevado toda su vida de él,
pues, normal no nos hemos enfocado en que hay pobrecito esta enfermo, al contrario, si él
puede hacer las cosas, que luego muchas veces como mama yo te lo doy yo te lo hago, lo
sobreprotege y aja déjalo él puede él lo hace. entonces digo no nos hemos enfocado en que
hay pobrecito o por decir pobre de mi que tengo que hacer esto, no al contrario como que no,
nos la hemos llevado tranquilos como si mi hijo estuviera bien (en este momento la mama da
la impresion de que exagera). No, pero si tiene su, ahora si que hemos no batallado, pero si
aprendido con él a hacer muchas cosas y en cuestion de que si yo luego al principio si lo
protegia mucho, hasta de bebé yo lo tapaba mucho y si me decian no lo tapes tanto y no este
no lo otro y como que con el tiempo fue uno aprendiendo hacer y luego mas ahi cuando
entre al CRIT pues ahi ensefian muchas cosas, que él debe de ser autosuficiente? para que él
pueda defenderse él solo.

La Sra. G. en el siguiente fragmento muestra como se puede ser resiliente al asumir el
compromiso de resolver las situaciones que se le presentaron cuando tuvo que salir con L a las
terapias desarrollando una sensacién de control sobre cada una de las situaciones que se le

fueron presentando, asumiendo una actitud abierta a los cambios que la vida le fue planteando.

[...] digo no mejor no creo que mejor me quedo callada, (lo dice como con mucha pena),
pero si €l siempre hemos platicado y siempre me dice que debo de ser asi asi y como le digo,
es que luego muchas veces no me se explicar las cosas y mejor este o sea hablo una cosa y
no me entienden y mejor asi. ¢Usted tuvo que hacer todos los tramites y estar moviéndose,
llevando y trayendo? Si'y también él me apoyaba en esas cosas porque luego creo que yo por
lo menos este pues que era muy introvertida aja este si no lo sabia hacer muchas cosas y él
me decian tienes que aprender a hacer esto, esto, y esto y pues de ahi empecé a hacerlo ya lo
intente hay que ver lo de la escuela habla por teléfono eso orientate bien cémo llegar y
fuimos aprendiendo ahora si como digo yo aprendi con L a andar en la calle con él porque
me daba miedo andar en la calle y es lo que él me decia debes de aprender porque ya no te
puedo llevar. Lo que pasa es que como fuimos yo siento nos conocimos muy creo que a los
15 afios todavia eres nifio 0 apenas un adolescente fuimos aprendiendo juntos, siempre
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puedes ensefiarle bueno ensefiandole porque siempre ha sido muy introvertida y penosa la
cuestion de que ella aprendiera para que pues saliéramos adelante juntos y este y digo yo
porque pues he estado mas en la calle o trasladandose.

Rodrigo et al, (2008, como se citd en Contreras, 2013) definen la competencia parental
como el conjunto de capacidades que permiten a los padres afrontar su tarea de modo flexible y
adaptativo, respondiendo a las necesidades evolutivas y educativas de los hijos, cumpliendo al
mismo tiempo con los estandares considerados aceptables por la sociedad y aprovechando todas
las oportunidades y apoyos que les brindan los sistemas de influencia de la familia para

desplegar dichas capacidades.

5.12 Evaluacién Actual Sobre su Matrimonio

Con los problemas, con las alegrias asi hemos sido, el Sr. G. comparte en el siguiente relato
su férmula para un matrimonio de 35 afos.

La relacion conyugal en los matrimonios con hijos discapacitados ha generado multiples
investigaciones desde el punto de vista clinico. Los efectos que desencadena un hijo con
discapacidad en la familia como sistema son del tipo conflictivos, algunas familias despues del
periodo de adaptacion salen fortalecidas de las experiencias, otras en cambio manifiestan tal

estrés hasta el punto del divorcio o a la separacion

[...] ser independientes si se requeria a veces de ese apoyo y que ti lo pidieras ni modo hay
que pedirlo, y ellos te lo daban a pues agradeces la ayuda pero no, siempre hemos tratado de
ser independientes o sea con tus problemas o con tu alegrias asi hemos sido y nos ha dado
resultados porque creo gque hasta ahorita tenemos un matrimonio de ya casi 35 afios y ahi
vamos, se nos ha hecho en algunas ocasiones tedioso pesado, el trabajo no o sea no pesado
porque digas ya me canse, ya me fastidie si no fisicamente (ella asiste como resignada), y
luego a ella la comprendo por qué L es un nifio o un joven de esa edad y con su peso y luego
lo tienes que estar cargando bafiando, cambiando y todo eso, ella se enfoca mas en eso y yo
a veces la sigo apoyando con todo eso, pero mas ella, y uno como hombre se dedica uno mas
a generar estar mas al pendiente que requiere la ayuda fisica ahi esta, no dejar morir sola a la
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persona, Yy no somos como esa independencia que queremos, no somos tan abiertos con la
gente ni a la vez con nuestros familiares, es que este problema, o ya me cansé o ya me
fastidie, no, no se nos da.

Al enfrentar las demandas del hijo discapacitado las relaciones intrafamiliares sufren
modificaciones al interior, dichas relaciones estan conformadas por las interacciones que rigen a
la familia como sistema y estan constituidos por los roles, division de actividades domésticas,
tareas, y la resolucién de problemas afectivos como instrumentales.

Freixa, (1990). Afirma:” El éxito o la adaptacion de los padres estd muy relacionado con la
buena integracion conyugal antes del nacimiento del deficiente” (p. 158).

La complicidad entre el Sr. G y la Sra. G. ha dado resultados que se muestran en el siguiente
relato.

ella también te voy a dejar con tu hijo yo ya estoy harta, no nada de eso. O yo lo atiendo méas
que t0. No porque ha habido ha habido esa complicidad que a lo mejor ti ahorita no puedes,
yo lo hago, o0 yo no puedo tu hazlo, nos hemos dividido el trabajo méas que nada y hemos
procurado no negarnos a hacer lo que se debe de hacer, no lo que tienes que hacer sino lo
gue se debe hacer.

Por un lado, al afrontar la relacion con el discapacitado la familia puede enfrentarse con riesgos,
el momento en que un padre se involucre mas que el otro, generalmente la madre es la que
asume el mayor peso de los cuidados y atenciones al discapacitado, que los hermanos se sientan
desplazados por falta de atencién o que los hermanos asuman el papel de pseudo-padres y que la
familia se aleje de las relaciones sociales.

Las habilidades en los procesos relacionales que dan oportunidad a las parejas a perseverar,
soportar y negociar situaciones adversas es la “resiliencia”. Desde esta perspectiva se observa
que la resiliencia se da por las interacciones de la pareja y sus caracteristicas muy personales
“considerando a la resiliencia no como un rasgo sino mds bien como un estado”. De lo anterior
se desprende que la pareja puede recuperarse al compartir sus recursos individuales lo que

enriquece la calidad y el vinculo de la pareja.
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Esas fortalezas son de pareja aja (asisten los dos), que les gusta salir adelante. A lo mejor en
nuestro caso es que ella ha aprendido y se ha dejado ensefiar (ella asiste sonriendo en
aprobacion), y a lo mejor yo he (se queda pensativo un momento), tenido ese tipo de
situaciones muy joven y las he sabido aceptar y adoptar y como te digo ser responsable te
digo es ser responsable siempre y no hacerte el occiso y decir a mi me vale, yo no le entro a
ese problema yo prefiero ser feliz en otro lado sin problemas, sin estas situaciones asi
viéndola a sufrir, no osea todo lo he tomado tan normal que dices, te toc6 esto y a esto tienes
que echarle ganas y no quejarte y es por eso que no se queja.

Estrella, (2020) afirma: “En la pareja, la presencia de la resiliencia depende de dos
factores principalmente: 1.- que la amenaza resulte significativa o de riesgo para el bienestar
psicoldgico de la pareja. 2.- que la adaptacion propicie que se generen conductas positivas ante

una situacion adversa” (p. 47).

El Sr. G. nos comparte en este fragmento las dificultades a las que se enfrentaron él y su
esposa al tener un hijo “normal” y un hijo con discapacidad en donde la relacion entre ellos
(hermanos), como: sus juegos, sus peleas, sus platicas y sus complicidades nunca se llevarian a
cabo.

Las necesidades que demandan los hermanos de personas con discapacidad son especificas y
requieren solucién; demandan atencion y ayuda para desarrollar estrategias de afrontamiento. Si
las necesidades son atendidas la discapacidad del hermano puede ser una fuente de
enriquecimiento personal y familiar. Necesidades como: recibir informacién de la discapacidad
y las repercusiones, poder expresar sus sentimientos acerca de las implicaciones de la
discapacidad, y la necesidad de establecer un acuerdo de responsabilidades en relacion con su

hermano discapacitado.

El nifio no estd tanto al pendiente de que ustedes todo para él, y a la nifia que esta mas
consciente, y todo eso pues haganla este que conviva con su hermano que a le ayude con sus
terapias ¢Si lo aceptaba M? Muy poco. Yo digo que si es ldgico porgue no va a tener un
hermano normal que conviva que te pelees, que te vayas normal, que tener un hermano con
discapacidad porque no es la misma relacion la misma convivencia, el pelear, el platicar, el
acusarse o el taparse. No vivio esas etapas ella. Lo ha asimilado también que si nos
comprende en algunas ocasiones si nos ha llegado a reclamar a ella 0 a mi. Es que a mi
hermano le han puesto méas atencién y en ese momento hay que platicar por esto y por esto
otro, entiéndelo. Bueno esta bien. Lo asimila. O sea, veo que la comunicacion ha sido muy
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importante. Aja. Tratar de ser equitativo no darle toda la atencion a él y a ella abandonarla
sino tratar de ser parejo, aunque siempre si te jala mas él, sobre todo por las terapias si porque
lo requiere y se le hizo ver digo si lo acepta, pero a veces llega el momento que si te lo dice
¢sabes qué?, sienten que has dado mas aca que acd, atencion en ese aspecto, y problemas de
que discutamos y te reclame es que ti me abandonaste no nada de eso, no, no [...]

Valdez, (2013) comenta: “dentro del area y/o departamento de psicologia del CRIT se ha
observado la gran necesidad de indagar la relacién que existe entre hermanos cuando uno de
ellos presenta algln tipo de discapacidad. De ahi la inquietud de identificar el nivel de

resiliencia entre hermanos con un paciente con discapacidad” (p.20).

5.13 El Cuidado Continta: Cuidando un Bebé de 32 Afos

Siguiendo a Freixa, (1993) “En el tiempo en que el nifio/a es bebé en muchos sentidos, no hay
gran diferencia respecto a las necesidades de cualquier madre o padre de bebé, puesto que en
cualquier caso hay grandes diferencias temporales en la adquisicion de habilidades entre unos

bebés y otros, tengan o no discapacidad” (p. 158).

[...] ya tenemos cuantos afos no, o sea 32 afios tener, nosotros tenemos un bebé de

32 afios, por qué es lo mismo ha aprendido a lo mejor poco 0 mucho pero este digo
es un bebé porque hay que cambiarle el pafial lo tienes que bafiar rasurar ahora que
ya le sale la barba y todo, procuras cambiarlo, acostarlo, levantarlo un bebé grande
asi lo vemos vy este, asi lo vemos nosotros y la gente dird es que yo tengo esté
chamaco con tantos afios y a mi ya me canso ya veria la forma de que alguien lo
atienda nosotros no hasta que Dios lo tenga ahi vamos a estar,
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5.14 Preocupados por el Futuro (de L).

El temor mas grande para los padres de L es el futuro, ¢quién lo cuidard?, ¢quién lo
atendera?, es una preocupacién constante, inquietud, e incertidumbre acompafia al futuro, ya que
lo desconocido por venir cae fuera del alcance de nuestras manos, fuera de nuestro control, todo
lo anterior se refiere a la vejez de los padres, enfermedad, pérdida de fuerzas para seguir

cuidandolo, bafiarlo, vestirlo, el temor a la desproteccion cuando ellos ya no estén.

y nuestra preocupacion es algo muy, que si te entristece y dices el dia que si me carga a mi
primero la calaca qué pasara con mi hijo se lo va a llevar, primero que a nosotros para mi es
mejor (volteando a ver a su esposa buscando aprobacién), y para ella también porgue quién lo
va a ver, porgue tu dices como padre quién lo va a ver, a lo mejor tu dices de la familia, siento
gue no no es tan facil. Pero los apoyaron. Si, pero ya no estan los que “los que” si nos
apoyaron”. Ahorita nuestras familias ya tienen sus actividades sus hijos més grandes sus
nietos todo eso, yo siento que no es tan facil hacerte cargo este de una persona con
discapacidad a su edad, como hace rato comentabas que somos cuidadores no profesionales
pero fuimos desde el principio y aprendimos junto con el que tienes que cuidar, entonces has
ido de la mano, de la mano, de la mano somos profesionales pero con nuestro hijo y tenemos
a lo mejor conocemos a alguien y podemos decirle oye porque no haces esto para mejorar la
situacion de tu hijo , de tu hija y lo hemos hecho, a lo mejor tenemos un libro del problema de
la verdad alguna persona tuvo un nifio reciente y yo me acuerdo de eso porque sabes qué yo
también tengo un hijo asi y le hicimos esto y el otro, y si te sirve hazlo, o por qué no haces
esto, pregunta aqui, pregunta.
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CAPITULO VI
DISCUSION Y CONCLUSIONES

Como ya se menciono en la revision de la literatura cientifica reflejada en la introduccion, la
discapacidad es un fenomeno multidimensional y segun el censo llevado a cabo por el INEGI en
el 2020 su prevalencia es de mas de 20 millones personas con algun tipo de discapacidad que
corresponde al 16.5 % de la poblacion total, cifras que no deben descartarse si se toma en cuenta
que la discapacidad en la mayoria de los casos genera dependencia. Por otra parte, cuando la
capacidad funcional de las personas de cualquier edad se pierde en su totalidad o parcialmente
requieren la atencion a sus necesidades mas basicas. Lo que representa una carga de trabajo para
su cuidador no profesional, que son los padres o la pareja. Los estudios han documentado que

éstos se ven afectados en su actividad fisica y emocional.

Y, ademas, partiendo del concepto de familia como una entidad viva en constante cambio
y desarrollo ya sea por el entorno o por la conjugacion de los miembros que la forman,
compartiendo un proyecto fundamental de vida a su paso van dejando su marca indeleble de la
interaccion con los otros, como son: los habitos, los vicios, las costumbres, las reglas que van
siendo transmitidas de generacion en generacion. Todo lo mencionado anteriormente queda
truncado cuando a la familia llega un nuevo miembro diagnosticado con discapacidad en donde
la familia pasa por diferentes etapas que van desde la negacion, el duelo pasando por la
adaptabilidad hasta la reestructuracion de los roles que cada miembro venia desempefiando antes

de la llegada del hijo/hermano discapacitado.

Los cambios que debe experimentar la familia son inmediatos afectando principalmente al
cuidador primario en él cual recaen las consecuencias derivadas de esta actividad ya que esta en
relacion directa con la sobrecarga (afectaciones en el orden fisico, psiquico y socioeconémico)
que a la vez se ve reflejada en la calidad de vida del cuidador como son en cansancio,
alteraciones del suefio, fatiga, cefalea, apatia y aislamiento social, y a mayor sobrecarga la
calidad de vida del cuidador es inversamente proporcional a su calidad de vida fisica y mental.
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Haciéndose cargo total de la responsabilidad del discapacitado ayudando a realizar todas las

actividades que por si mismo no puede llevar a cabo.

En vista de la problemaética de la vida familiar que se genera cuando se cuida a una persona
discapacitada el objetivo general que se planted en esta investigacion fue: Comprender y
Observar cémo los padres construyen sus capacidades y fortalezas que actian como factores de
proteccién y adaptabilidad en sus conductas y pensamientos resilientes.

Las personas y familias asumen la discapacidad como “algo que les toco vivir”,

Partiendo de la definicion de “resiliencia” propuesta por Grotberg (citado en Quezada 2003),
Como la capacidad que permite a las personas, familias, grupos o comunidades prevenir,
minimizar o sobreponerse a los efectos dafiinos de la adversidad, o a anticipar adversidades
inevitables. Para este autor las conductas resilientes pueden responder a la adversidad por una
parte manteniendo la calma y el desarrollo normal a pesar de la adversidad y por otra
promoviendo el crecimiento personal mas alla del nivel presente de funcionamiento. (Grotberg,
1995: 2)

Es decir, retomando el objetivo de esta investigacion es importante identificar los elementos
importantes que fomentaron la respuesta resiliente ante situaciones adversas, por lo que la
herramienta idonea para llevar a cabo este objetivo fue la entrevista a profundidad o historia de
vida en la cual los informantes padres de un joven “L” con discapacidad nos comparten en una
narrativa las situaciones a las que como novios y después como padres de un hijo con
discapacidad tuvieron que enfrentar.

Para responder la pregunta de investigacion me base en los hallazgos mas interesante que se
puede extraer de este trabajo fue que los elementos importantes que fomentan la respuesta
resiliente ante el diagnodstico de “Sindrome de Down” y ocho meses después una hemiparesia
que termina por afectar méas al cerebro y funciones que realiza, ademéas de un soplo en el
corazon.

Los resultados proporcionan soporte concluyente de que las particularidades personales
“resiliencia como estado” fomentan la resiliencia basada en factores como: destreza intelectual,
habilidades socioemocionales, la autonomia, autoeficacia, estrategias de afrontamiento y las
fortalezas de carécter, que estan en la narrativa de la historia de vida.

En la historia de vida fueron identificados y agrupados por categorias los elementos y

factores como: “conociéndonos, el noviazgo”, “El matrimonio”, “Las culpas no aportan, lo que
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vale es el apoyo mutuo y el de Dios.”, “Afrontando una prueba mas con “L”, “. y otras més que
fomentan las respuestas resilientes en la familia que se reconstruye cada dia para adaptarse
positivamente a los roles que cada miembro que la forma tiene asignado.

Es necesario considerar una serie de limitaciones importantes de este estudio:
En primer lugar, se tomd como muestra una familia con la caracteristica de tener un hijo con
discapacidad para llevar a cabo esta investigacion por lo que para futuras investigaciones es
conveniente el disefio de investigaciones adaptadas a varias muestras (familias).
En segundo lugar, las investigaciones en las que el hijo con discapacidad es persona adulta con
una discapacidad que requiere de apoyo en la totalidad de sus actividades no es muy abundante

por lo es necesario llevarlas a cabo.

ASPECTOS ETICOS:

Para la realizacion de esta investigacion se obtuvo el consentimiento informado de cada uno
de los participantes, a excepcion de “L”, que dadas sus limitaciones derivadas de su discapacidad
no es posible obtenerlo, informé&ndoles que los datos obtenidos sélo serdn utilizados con fines
estrictamente académicos.

De la entrevista a profundidad gravada se realizo la transcripcion a formato escrito apegado a
la fidelidad méxima posible, quedando estos elementos a resguardo.

Para conservar el anonimato de cada uno de los miembros de la familia se hizo uso de
seudonimos: Familia “N”, Sra. “G”, Sr. “G” Hija “M” e Hijo “L”.
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Anexos

Anexo 1

. - - Aia -
Psicologia en linea &4 & O

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Antes de participar en la siguiente Investigacion Psicolégica por favor, lea atentamente
el presente documento.

Objetivo del estudio

Mediante esta entrevista se recabara informacion muy importante que apoyara la
realizacién de una Investigacion Psicolégica.

Condiciones de participacion

Su participacion en esta intervencion es completamente voluntaria, por lo que, si en algun
momento usted decide darla por terminada, puede hacerlo con total libertad.

Todos los datos recabados, asi como las posibles evidencias (fotografias, audio, videos,
etc.), son para uso exclusivo de la entrevista psicologica; ademas, se tomaran las
medidas necesarias para garantizar su confidencialidad.

Aun asi, si en algin momento usted decide dar por terminada su participacion, puede
solicitar que toda evidencia sea destruida.

De antemano se agradece su participacion.

Atentamente:

Enrique Villafafie Zaragoza.

Acepto participar.

Yo:

10 de septiembre del 2022




Anexo 2

Psicologia en linea & It O

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Antes de participar en la siguiente Investigacion Psicolégica por favor, lea atentamente
el presente documento.

Objetivo del estudio

Mediante esta entrevista se recabara informacion muy importante que apoyara la
realizacion de una Investigacion Psicologica.

Condiciones de participacion

Su participacion en esta intervencion es completamente voluntaria, por lo que, si en algun
momento usted decide darla por terminada, puede hacerlo con total libertad.

Todos los datos recabados, asi como las posibles evidencias (fotografias, audio, videos,
etc.), son para uso exclusivo de la entrevista psicolégica; ademas, se tomaran las
medidas necesarias para garantizar su confidencialidad.

Aun asi, si en algin momento usted decide dar por terminada su participacion, puede
solicitar que toda evidencia sea destruida.

De antemano se agradece su participacion.

Atentamente:

Enrique Villafafie Zaragoza.
Acepto participar.
~A e Ay A\ Ve

Yo: A

10 de septiembre del 2022
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