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1. Resumen

El fungir el rol de cuidador primario de un nifio con discapacidad, requiere de
una ampliacion y cambio de actividades en la vida cotidiana, lo cual lleva consigo
alteraciones en las esferas biopsicosociales y espirituales de las personas que
requiere de un acompafamiento y atencion integral, sin embargo, es un fenémeno
poco abordado dentro las investigaciones cualitativas, debido a que estas se enfocan

en las personas en situacion de discapacidad.

Se trato de una investigacion cualitativa con disefio fenomenologico descriptivo
aplicada a 7 padres de familia de nifios con discapacidad intelectual que fungen el rol
de cuidador primario y asisten a una unidad de asistencia social DIF. La obtencion de
la informacion fue mediante entrevistas semiestructuradas y respetando los criterios
de rigor cientifico se realiz6 un analisis de datos, transcripcién y categorizacion de los

mismaos.

Se encontraron hallazgos importantes tales como una sobrecarga emocional
de los cuidadores, deficiente mantenimiento del estado emocional, sentimientos de
culpabilidad, tristeza, trastornos mentales como la ansiedad, ausencia de
acompafiamiento por algun profesional de la salud, constantes situaciones de

discriminacion y prejuicios por parte de su entorno y cambios en la dinamica familiar.

Como profesionales de enfermeria, se cuenta con los conocimientos tedrico-
practicos fundamentados cientificamente para brindar un acompafamiento emocional
y brindar a los padres de familia intervenciones con el fin de mejorar la salud de los

cuidadores primarios.

Palabras Clave
Enfermeria; Investigacion cualitativa; Discapacidad intelectual; Primer Nivel de
Atencion; Cuidador Familiar.
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Abstract

Playing the role of primary caregiver of a child with a disability requires an expansion
and change of activities in daily life, which entails alterations in the biopsychosocial
and spiritual spheres of people who require comprehensive accompaniment and care,
without However, it is a phenomenon little addressed in qualitative research, because

it focuses on people with disabilities.

This was qualitative research with a descriptive phenomenological design applied to 7
parents of children with intellectual disabilities who play the role of primary caregiver
and attend a DIF social assistance unit. The information was obtained through semi-
structured interviews and, respecting the criteria of scientific rigor, data analysis,

categorization and transcription were carried out.

Important findings were found such as an emotional overload of the caregivers,
deficient maintenance of the emotional state, feelings of guilt, sadness, mental
disorders such as anxiety, absence of accompaniment by a health professional,
constant situations of discrimination and prejudices on the part of their environment

and changes in family dynamics.

As nursing professionals, we have scientifically-based theoretical-practical knowledge
to provide emotional support and provide parents with interventions in order to improve

the health of primary caregivers.

Palabras Clave
Nursing; Qualitative Research; Intellectual Disability; Primary Health Care;
Caregivers.
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2. Introduccién

La vision de la discapacidad ha cambiado a lo largo de la historia por las
diferentes culturas; en algunas se concebia como consecuencia de un pecado u obra
del diablo, personas sabias 0 héroes de guerra e incluso personas alas que se debia
exterminar o mejorar, que, de acuerdo con Palacios A.! este conjunto de
caracteristicas son denominadas “Modelo de la prescindencia” haciendo referencia a
particularidades propias de cada época, donde existian creencias misticas en las
cuales se estimaba que las personas con discapacidad no eran utiles para la
sociedad, es decir, no podian apoyar a la cobertura de las necesidades y crecimiento
de la sociedad. Como consecuencia, se cometieron actos que hoy en dia son
considerados deshumanizados, vulnerando la vida y la dignidad de la persona que
vive con discapacidad.

El panorama descrito cambido con el avance humanistico-cientifico, al
considerar la rehabilitacion como el paradigma que busca dejar la discriminacion y el
aislamiento de las personas con esta condicion dando paso a una inclusion. La
legislacion e instituciones como la creacion de la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos llevada a cabo en 1948 por la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU)* menciona que nadie puede ser tratado inhumanamente o
degradantemente (Art.5), todos los seres humanos tienen derecho a vivir
adecuadamente con respecto a su bienestar, alimentacion, vestido, servicios médicos
y sociales (Art. 25) y asi mismo, considera el derecho a trabajar, a la educaciony a la
seguridad social (Arts. 23,26y 22).

Esto impuls6 al pronto reconocimiento de los Derechos Humanos de personas
con discapacidad y a la Declaracion de los Derechos de las Personas Minusvalidas
en 1971, progresivamente aumentaron los documentos donde se manifestaban los
Derechos de las personas en situacion de discapacidad por ejemplo, en la Asamblea
General de la ONU 3 en el 2006 se reconocieron los derechos de las personas con
discapacidad plasmando 50 articulos, mismo documento que fue actualizado hasta

implementar 18 articulos en la actualidad “.
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Estos cambios trajeron consigo una idealizacién de la responsabilidad social
hacia las personas con discapacidad, lo cual permitié que realizaran paulatinamente

actividades “comunes” como la educacion o beneficencia.

Asi mismo se foment6 la concientizacién sobre la manera en que se hace
referencia a las personas con discapacidad, modificandose la forma de llamarlos
despectivamente ya que esta iba desde referirse a ellos como deficientes, invalidos,
mongolitos, minusvalido, entre otros, hasta llamarlos personas con discapacidad
(PCD) o personas en situacion de discapacidad, siendo este ultimo el de preferencia
ya que rompe barreras y obstaculos sociales.

En el contexto actual se considera a las personas con discapacidad como
individuos con la posibilidad de llevar una vida normal, gracias a la sociedad, la
ciencia, la atencion meédica, de organizaciones y a la transformaciéon de esta

conceptualizacion.

El enfoque de la atencion a los nifilos con discapacidad ha ido evolucionando
ya que no solo se enfoca en la salud fisica, sino que, se incluyen todas las esferas
biopsicosociales, su desarrollo personal y social; sin embargo, se ha dejado de lado
un pilar importante en el proceso y acompafiamiento de la discapacidad, la atencion
a los padres de familia o cuidadores primarios ¢ Se le ha brindado atencién holistica

a estos?

De acuerdo con Tortolero, L. et al.® el cuidador primario es “la persona que se
encarga de atender las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo.
Generalmente se trata de un familiar cercano o alguien significativo dentro de la vida
del paciente, quien en ocasiones decide voluntariamente ser cuidador del mismo en
toda la extension de la palabra, y en otros casos le es asignado este rol

circunstancialmente por la dinamica familiar”.

Se ha considerado a los cuidadores primarios una pieza fundamental en el
progreso de los nifios con discapacidad, alguien quien les brinda soporte, energia y
motivacion para mejorar o realizar terapias, no obstante, esto conlleva una serie de
cambios importantes en todos los ambitos de su vida. Lo cual, desde el enfoque de
la enfermeria holistica que considera a la persona como un todo con dimensiones

psicosociales, culturales, bioldgicas y espirituales puede generar el “Sindrome del
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Cuidador” o “Cansancio del Rol del Cuidador” diagndstico aprobado por la North
American Nursing Diagnosis Association (NANDA)® en 1992 y verificado en 2017,
definido como la “Dificultad para cumplir con las responsabilidades de cuidado,

expectativas y/o conductas para con la familia o personas significativas”.

¢Se ha pensado en las experiencias, emociones y sentimientos que viven los padres de familia como

cuidadores de un nifio con discapacidad intelectual?

En dicha interrogante radica esta investigacién. Generar impacto en la atencién
de la salud fisica y psicoldgica de los padres de familia, ya que es crucial visualizarla
para comprender las esferas que se ven modificadas en su vida y asi poder brindar
una atencién holistica, debido a que si ellos cubren sus necesidades y logran
mantener una homeostasis en dichas esferas, como consecuencia se vera reflejado
el éxito de las terapias en sus hijos.

-\
w
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3. Justificacién

De acuerdo al informe de la United Nations Children’s Fund (UNICEF)” del
2021, el cual abarcé 42 paises en el mundo, existen aproximadamente 240 millones
de nifios con discapacidad, asi mismo, identificé los obstaculos que presentan los
nifios con discapacidad a diferencia de los nifios que no la presentan, como son:
menos de probabilidades de recibir una atencién temprana, menor capacidad de
obtener conocimientos basicos en lectoescritura y comunicacién, mas probabilidades
de sufrir rezago educacional, discriminacién y de sentirse infelices, concluyendo que
los nifios que tienen dificultades para el autocuidado y la comunicacion son los mas
propensos a no asistir a la escuela, siendo desde los 5 a los 17 afios vulnerables a
sentimientos y emociones como la ansiedad, nerviosismo, preocupacion, tristeza y

depresion por no poder realizar diversas funciones.

En un contexto Nacional datos obtenidos del Instituto Nacional de Estadistica
y Geografia (INEGI) en el 2020 2 el 5.69% de la poblacion tiene discapacidad o algun
problema de condicion mental. Siendo Oaxaca, Guerrero y Tabasco las entidades con
mas prevalencia en la Republica Mexicana con 7.22%, 6.78% y 6.71%
respectivamente; el Estado de México cuenta con el 4.34 - 4.86% de la poblacion con

discapacidad o limitaciones para poder vivir su dia a dia.

De la misma forma el INEGI ® refleja que hasta el 2020 en México habitaban
29.3 millones de nifas, nifios y adolescentes de 5 a 17 afios de los cuales poco mas
del 2.0% presentaba algun tipo de discapacidad, que, para la Encuesta Nacional de
la Dinamica Demografica (ENADID) en 2018 el 40.1% presentaban discapacidad para
aprender, recordar 0 concentrarse, el 32.6% para ver aun con presencia de
dispositivos de ayuda y el 30.2% para hablar y comunicarse, el resto presentaba

discapacidad auditiva y motriz.

Sin embargo, precisando en el 70.3% que representa a los nifios con
limitaciones de aprendizaje y comunicacion englobados como Discapacidad
Intelectual (DI) y de acuerdo con el autor Rosas?® quien nos menciona que “los niveles
de discapacidad intelectual varian ampliamente, desde problemas muy leves hasta
problemas muy graves” podemos observar un panorama en el cual no todos los nifios

con esta discapacidad tendran las mismas disminuciones cognitivas o sensoriales,
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sino que cada uno presentard una etiologia diversa ya sea algun sindrome, lesiones
cerebrales, infecciones en el nacimiento, entre otras, que detonaran en diversa

magnitud limitaciones.

Segun la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR)! la DI es una
discapacidad en donde se observan grandes limitaciones en la cognicion intelectual
y la capacidad de adaptarse a las diversas situaciones, siendo esta discapacidad la
gue tiene origenes en personas menores de edad o en etapas tempranas del
crecimiento y desarrollo. A su vez, esta discapacidad refleja un aprendizaje lento en
los nifios conforme a indicadores considerados normales de acuerdo a su edad,
necesitando mas tiempo para realizar acciones encaminadas a la comunicacion
(hablar), marcha, comida, vestimenta y cognitivas (aprendizaje) lo que culmina en una

segregacion de la sociedad a estos nifios.

Con respecto a esta exclusion, la definicion de discriminacion por la Comision
Nacional de los Derechos Humanos (CNDH)*? refiere que “es brindar un trato de
inferioridad a personas o grupos por diversas causas”, omitiendo asi que
esencialmente todas las personas son iguales y tienen los mismos derechos. Para la
Encuesta Nacional sobre Discriminacion (ENADIS)*3 hecha en el 2017 se sefala que
el 49% de las personas mayores de 12 afios con discapacidad, han sido discriminadas
por una razoén en un periodo de 12 meses y aproximadamente el 60% refieren haber
sido tratadas con desprecio por parte de la sociedad cifras que incrementan en
comparacion a la encuesta realizada en el 2022'*. Observando asi que mas de la
mitad de la poblacién mayor de 12 afios ha experimentado situaciones negativas que
pueden generar diversos pensamientos y acciones de acuerdo a la personalidad de

cada uno y del contexto en donde se encuentren.

Es de gran importancia mencionar algunos otros retos que dificultan el acceso
a la salud, que tienen un impacto social significativo, encarados por las personas con
discapacidad de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)** como

son.

e Barreras relacionadas con la actitud: vivencias de prejuicios y actitudes
discriminatorias por parte de los servidores de salud o trabajadores,I )

desconocimiento por parte del personal de salud de los derechos y (J1

I 4
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necesidades de las personas con discapacidad, falta de politicas y medidas
para integrar a las personas en situacion de discapacidad a los
establecimientos, obstaculos para la planificacion familiar y maternidad por
falta de informacion, escasez de autonomia para realizar actividades
encaminadas a su salud.

e Barreras fisicas: servicios de salud y transporte de dificil acceso, instalaciones
mal adaptadas para las personas con discapacidad, sefalizacién deficiente.

e Barreras de comunicacion: Escasez de intérpretes de lenguaje de sefas,
formato de indicaciones o recetas inaccesible para el entendimiento, deficiente
lenguaje entendible para las personas con deficiencias cognitivas.

e Barreras econdmicas: Falta de atencion médica privada, impedimentos para

pagar transporte, medicamentos y consultas.

Teniendo en cuenta el panorama al que se enfrentan los nifios con discapacidad
intelectual se debe considerar el lugar que desempefan los padres de familia que
fungen un rol de cuidadores primarios, enfrentdndose a diversos cambios fisicos, de
actividades, de salud como la depresion, que de acuerdo con el articulo de Orta O."®
un estudio realizado en Chile el 26.3% de las madres cuidadoras de nifios con
discapacidad presentaban depresion, lo cual, también influia en su calidad del suefio

e Indice de Masa Corporal (IMC).

A su vez, un articulo escrito por Xia, C." realizado en Shangai se demuestra que
el 34.7% de los cuidadores de los nifios presentaban una enfermedad que deterioraba
su salud, confirmando dichos resultados en un estudio realizado en Canada por
Berthau, J."® en donde afirma la existencia de problemas emocionales en un 25.3%
de la poblacién, problemas cognitivos en un 38.8%, problemas fisicos en espalda
(35.5%), migrafa (24.2%), Ulceras en sistema gastrointestinal (8.4%), asma (15.8%)

y artritis o reumatismo (17.3%).

Con estas cifras se puede reafirmar la importancia que representan las
intervenciones en cuanto a salud fisica y mental, y estas sean dirigidas tanto a los
nifios que presentan discapacidad intelectual como a los padres de familia o
cuidadores primarios, ya que en ellos recae una serie de emociones y sentimientos
gue pueden ser negativos, desgaste en sus roles y autocuidado, teniendo como ok

consecuencia la alteracién de su estado de salud, entre esto el desgaste emocional
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experimentado donde segun Villavicencio, C." “dificulta sobrellevar la situacién, son
los padres y demas familiares, quienes entregaran al nifio las oportunidades de

participar del mundo que los rodea, promoviendo su educacion”.

De acuerdo con la bibliografia recolectada, en Latinoamérica existe escasa
informacion actualizada con respecto a las vivencias socioemocionales de los padres
de familia, y en cuanto al panorama nacional hasta el momento no se han encontrado
antecedentes lo cual genera el interés de cubrir un vacio de informacién en ambos
panoramas. Por lo que la presente investigacion es de relevancia para visibilizar la
necesidad de brindar una atencién integral a los padres de familia de nifios con
discapacidad intelectual, brindandoles asi un espacio para ser escuchados en la

sociedad.
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4. Planteamiento del problema

Como se ha planteado anteriormente, la discapacidad se ha presentado en el
mundo desde hace siglos con diferentes culturas y aunque en algunas fue vista como
un don que dotaba de sabiduria a las personas, en otras era considerada como un
castigo o algo maligno, desatando conductas agresivas y despectivas hacia las
personas con discapacidad y sus familias, afectdndolos socioemocionalmente. Es
aqui donde inicia la indagatoria de las diversas vivencias que los padres de familia de

personas con discapacidad.

Para la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)? las personas con
discapacidad son “Aquellas personas que tienen deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccion con diversas barreras,
pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones con los demas”. Esta definicion denota los obstaculos que socialmente,
mentalmente y fisicamente presentan las personas con discapacidad, demostrando
asi que a lo largo de su vida pueden presentar diversas situaciones que positiva o

negativamente intervienen en sus pensamientos y acciones cotidianas.

Asimismo, Egea C. y Sarabia A.2t definen a la discapacidad como la
objetivacion de la deficiencia en el sujeto con una repercusion directa en su capacidad
de realizar actividades en los términos considerados normales para cualquier sujeto
de sus caracteristicas que se ve influida por factores como experiencias, emociones,
constructos y contextos. Reflejando una vez mas la influencia que tienen en su vida
las personas con discapacidad al no tener las mismas funciones que una persona que

no presente dichas limitaciones.

Por lo tanto, el tener en una familia un hijo con discapacidad implica un gran
impacto socioecondmico y emocional debido a que existe una reorganizacion en la
dinamica y estructura familiar, asi como también la adaptacion a las nuevas
demandas del nifio y la adopcién de nuevas estrategias de afrontamiento. Como se
ha mencionado anteriormente los padres de familia de nifios con discapacidad
intelectual presentan diversas situaciones, a las cuales se les denomina vivencias que
para el autor Dilthey?2 son las experiencias que contienen las acciones guiadas por la

psique y constituyen un juicio individual orientado por las emociones, la personalidad
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y su contexto social. Es decir, las acciones y pensamientos que adquieren los padres

y nifilos como resultado de las experiencias ante situaciones que viven.

Ahora bien, si los padres de familia pretenden mantener una estabilidad fisica
y emocional en los nifios, cualquier situacién que esté fuera de su alcance crea en
ellos emociones negativas como tristeza, estrés, vergienza, enojo, culpa y ansiedad
que posteriormente se convierten en sentimientos de frustracion y angustia o
emociones positivas como felicidad y orgullo al ver que las estrategias implementadas

para la mejora de sus hijos han sido efectivas.

Dichas experiencias pueden convertirse en un desgaste emocional personal y
familiar ya sea por razones econémicas, tiempo para si mismos, tiempo de recreacion,
actividades extras en el hogar, presencia de comorbilidades y enfermedades
psicologicas, convivencia y apoyo familiar, cuidado de otros menores, entre otras, que
no siempre son expresadas por ellos debido a la creencia de que tienen que ser
“fuertes, alegres, optimistas y abiertos al cambio” conceptos creados debido a que no
se ha profundizado en sus vivencias y pensamientos implementando también
programas Y talleres para un buen desarrollo familiar y personal de los padres de
familia lo cual amplia la vision de las esferas biopsicosociales y espirituales que deben

ser atendidas integralmente.

La atencion de las esferas en los padres de familia juega principalmente un
papel importante en el desarrollo personal del cuidador primario y también en el rol
familiar, el desempefio socioemocional de la familia y por su puesto en el desarrollo
del nifio con discapacidad intelectual, ya que como a todos los nifios, el ambiente y

desarrollo familiar influye en sus percepciones ante diversas situaciones de la vida.
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5. Objetivos

Objetivo general

e Describir las vivencias socioemocionales de padres de familia de nifios con

discapacidad intelectual de una unidad de asistencia social, DIF.

Objetivos especificos

e Analizar las vivencias que influyen en las esferas socioemocionales de padres
de familia de nifios con discapacidad intelectual.

e Identificar la existencia de vulneraciones en el estado socioemocional de los
cuidadores primarios.

e Elaborar un cartel para concientizar al personal de una unidad de asistencia
social, DIF sobre los aspectos socioemocionales del afrontamiento de padres

de familia de nifios con discapacidad intelectual.

6. Pregunta de investigacion

¢,Cudles son las vivencias socioemocionales de los padres de familia de nifios con

discapacidad Intelectual de una unidad de asistencia social, DIF?

N
S
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7. Marco tedrico

Capitulo 1: Generalidades de la Discapacidad Intelectual

1.1 Conceptualizacion

Fundamentalmente debemos comprender el concepto de discapacidad que, si
bien, se ha modificado a lo largo de las décadas siempre ha incluido a personas con
limitaciones cognitivas, intelectuales, motrices y sensitivas, caracteristicas que los
aislan de manera significativa de mantener una vida con actividades que se
consideran normales. Es por esto, que debemos entender la conceptualizacion desde
diferentes perspectivas ya que este término ha evolucionado.

La OMS% menciona que la discapacidad “remite a la interaccion entre
personas que tienen algun problema de salud (como paralisis cerebral, sindrome de
Down o depresion) y ciertos factores personales y ambientales (como puedan ser
actitudes negativas, medios de transporte y edificios publicos inaccesibles o escaso
apoyo social)”, esto es, al igual que la OPS?* definido como una deficiencia, cognitiva,
motora o sensorial que en conjunto con la interaccion de ciertas barreras tiende a

disminuir la participacién en comparacion con otras personas en la sociedad.

Sin embargo, es importante analizar los conceptos de discapacidad, deficiencia
y minusvalia de acuerdo con la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)?3, con el fin de comprender a la discapacidad

desde la diferenciacion con dichos términos.

La deficiencia se comprende como “toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcion psicolégica, fisioldgica o anatémica” # distinguida debido a que
pueden ser temporales o permanentes, reflejando de forma fisica un estado

patolégico.

Por otra parte, la minusvalia engloba una “situacion desventajosa para un
individuo determinado, consecuencia de la deficiencia o discapacidad, que limita o

impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de la edad, sexo
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y factores sociales y culturales” ?* manifestandose en &ambitos motrices, de

independencia, integracion, autosuficiencia, orientacion etc.

Por ultimo, la discapacidad se comprende como la “restriccion o ausencia
(debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano” # estas pueden ser

de comunicacion, locomocioén, autocuidado, conductuales, etc.

A grandes rasgos se observa la coexistencia de estos términos, que, si los
analizamos detenidamente, nos daremos cuenta que la deficiencia produce la
discapacidad y estas a su vez, pueden producir una minusvalia; Por su parte cada
una de las tres engloban un concepto en comun la -limitacion de actividades- que se
entiende como el impedimento que puede tener el ser humano para realizar ciertas
actividades desde funciones corporales hasta las propias vivencias que se

experimentan.

Asimismo, el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF)%
define a la discapacidad como el resultado de una deficiencia visualizandola desde el
comportamiento y la actividad funcional de la persona; figurando alteraciones

individuales, lo cual nos reafirma la relacién de dichos términos.

Para la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF)* existen clasificaciones de la discapacidad de primer nivel y
segundo nivel, en las cuales dentro del capitulo 1 (Funciones Mentales) se encuentra
el Subgénero “Funciones mentales globales”, ahi se ubican las funciones intelectuales
que son definidas como las “funciones mentales necesarias para comprender e
integrar de forma constructiva las diferentes funciones mentales, incluyendo todas las
funciones cognitivas y de su desarrollo a lo largo del ciclo vital”. Entre las cuales se
integran funciones del desarrollo intelectual, retraso intelectual y demencia, sin

embargo, se excluyen las funciones de memoria, pensamiento y cognicion superior.

La anterior clasificacion brinda un acercamiento a las capacidades que se ven
afectadas dentro de la discapacidad intelectual, que para el Instituto de Seguridad y N

Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE)?® se distingue por
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limitaciones en areas cognitivas (pensamientos) y conductuales (autocuidado,
adaptabilidad, socializacién y actividades). Lo cual reduce la participacion social en
los diferentes contextos en que se desenvuelve la persona, iniciando antes de los 18

anos?°.

Con base en el documento de Clasificacion de Tipo de Discapacidad por el
INEGI?° esta discapacidad “comprende a las personas que presentan una capacidad
intelectual inferior al promedio de las que tienen su edad, su grado de estudios y su
nivel sociocultural” modificando actividades de autocuidado, rendimiento académico

y recreacion.

Sin embargo, para la American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD)3! la definicion de discapacidad debe ir acompafiada de 5

“‘premisas” las cuales son:

e “Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura”,
es decir que el patrén de comparacion de las capacidades del individuo deben

ser contextos considerados normales, no aislados.

e “Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y linguistica,
asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores
y conductuales”, significa que para poder realizar una evaluacion adecuada
deben considerarse las tradiciones, lengua o idioma y la cultura, ya que esto

influye directamente en la formacion del individuo.

e “En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades”,
en otras palabras, las personas con discapacidad intelectual pueden

desempenfarse bien en distintas areas.

e “Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de
un perfil de necesidades de apoyo”, lo cual requiere de una descripcion amplia

de los apoyos que la persona requiere para mejorar sus capacidades.
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e “Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo,

el funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara”.

Resumiendo lo planteado, la definicion de discapacidad como incapacidad de
desarrollarse correctamente en competencias intelectuales, sociales y practicas, debe
de ir acompafada, como se ha planteado por diversos autores, de los diversos
contextos que influyen en la persona y los instrumentos de apoyo que requieren para

mitigarla con el fin de obtener una correcta evaluacién y evolucion

1.2 Caracteristicas de las personas con discapacidad intelectual

Los niflos que presentan discapacidad intelectual tienen diversas
caracteristicas que los distinguen, sin embargo, dichos sintomas no siempre se
presentan, el autor Stephen, B32 refiere, que en ocasiones los nifios pueden tener
anomalias evidentes ya sean fisicas 0 neurologicas, pero en otras no las tienen y
presentan sintomatologia asociada a patologias severas. Dichas caracteristicas
suelen aparecer durante el primer afio de vida, no obstante, son mas perceptibles

hasta la edad preescolar.

Estas caracteristicas afectan el aprendizaje, las capacidades de adaptacion, la
memoria, la atencidn, etc. en el nifio, por lo cual, es de gran importancia conocerlas.
Se tomara como referencia a los autores Abha S, Shukla, P33. quienes agrupan las
caracteristicas en: cognicion general, aprendizaje y memoria, atencion, habilidades
adaptativas, autorregulacion, discurso y lenguaje, motivacion, logros en el aprendizaje

y caracteristicas fisicas, las cuales seran descritas a continuacion.

e Caracteristicas de la cognicion general: Mantienen un retraso en su
desarrollo mental, comprender sus ambientes externos.

e Aprendizaje y memoria: estas habilidades se encuentran por debajo de
acuerdo al desarrollo cognitivo de su edad, realizandolo a un ritmo mas
lento, presentando a menudo una escasez de estrategias adecuadas para

el procesamiento de la informacion y su retencion.
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e Atencion: Los nifios con DI presentan dificultades para el aprendizaje y la
concentracion hacia una actividad ante diversos estimulos durante un
tiempo determinado.

e Habilidades adaptativas: Los nifios pueden encontrar obstaculos para su
adaptacion a la sociedad y al medio externo debido a que no tienen la
capacidad de comprender las sefales sociales y de autorregularse.

e Autorregulacion: A los nifios con discapacidad intelectual, encuentran
problemas para regular su comportamiento y reacciones ante diversas
situaciones, debido a que son vulnerables ante sentimientos y emociones
negativas.

e Discurso y lenguaje: Regularmente, se presentan retrasos en el desarrollo,
comprension y formulacion del lenguaje, dificultades para controlar y
comprender cuando se debe hablar y cuando no.

e Motivacion: A lo largo de sus vivencias, los nifios presentan rechazo,
discriminacion, emociones y sentimientos negativos, como resultado
pierden el interés y la motivacion por mejorar, por lo cual, es necesario
obtener un refuerzo de fuentes externas.

e Logro académico: El retraso en el desarrollo en las diversas areas ya
mencionadas se presentan como un obstaculo para que los nifios obtengan
logros académicos.

e Caracteristicas fisicas: como se ha descrito al inicio, algunos nifios con DI
manifiestan patologias que causan limitaciones fisicas, motoras, visuales,

auditivas y del habla, esto, depende de la gravedad de la discapacidad.

La discapacidad Intelectual esta ligada directamente a las deficiencias cognitivas,
adaptativas y socioemocionales que presentan los nifios, dependiendo de la etiologia
diagnosticada y a la clasificacion que se le dé de acuerdo a su gravedad, estas
caracteristicas pueden presentarse en mayor manera, incidiendo directamente en la

vida y relaciones del nifio que las presenta.

)
) |
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1.3 Situacién actual en México de las personas con discapacidad intelectual

Actualmente, en el mundo existen casi 240 millones de nifios y nifias con alguin
tipo de discapacidad segun la UNICEF?4, tomando en cuenta las estadisticas que se
tienen en su informe publicado en enero del 2022 en América Latina y el Caribe
existen 19.1 millones de nifias y nifios con discapacidad lo que representa el 10% del
84% de la poblacion registrada.

Grafico 1. Porcentaje de nifios y nifias de 0 a 17 afios con discapacidad.
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Fuente: UNICEF. Seen, Counted, Included, Using data to shed light on the well-being of children with disabilities.2022
(modificada). “Nota: Las estimaciones mundiales se basan en un subconjunto de 103 paises que engloban el 84% de la poblacion
infantil mundial de 0 a 17 afios. Las estimaciones regionales reflejan datos que abarcan como minimo al 50% de la poblacién

infantil regional.”

México se encuentra en el lugar nimero treinta de cuarenta y cuatro, del
porcentaje de nifios de 2 a 17 afios con una o0 mas dificultades funcionales con el 8%,
porcentaje del cual la mayor parte de la poblacion es masculina, como se visualiza en
el gréfico 2, el 2% de los infantes de 2 a 4 afios presentan dificultades en un solo
dominio y el 0.3% en dos o mas; cifras que se intensifican entre los 5 y 17 afios

surgiendo el 7% con dificultades en un dominio y 5% en dos dominios 0 mas. N
@)}
|
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Los dominios que toma en cuenta la UNICEF en el grupo etario de 2 a 4 afios
son los siguientes: Control del comportamiento, aprendizaje, comunicacion, marcha,
juego, habilidades en motricidad fina, dificultades en la visibn y audicidn.
Adicionalmente en el grupo de 5 a 17 afios se anexan signos de ansiedad, signos de
depresion, adaptacion o aceptacion al cambio, memoria, socializacion (hacer amigos),

concentracion y autocuidado; porcentajes desarrollados en la tabla 1.

Grafico 2. Porcentaje de nifios y nifias de 1 a 17 afios con una o méas dificultades

funcionales.

Nifas
41,2%

Nifios
58,8%

Fuente: UNICEF. Seen, Counted, Included, Using data to shed light on the well-being of children with disabilities.2022

(modificada)
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Tabla 1. Porcentaje de nifios y nifias con dificultades funcionales en uno o
mas dominios.

Dominios Porcentaje de nifias y Porcentaje de niflas y
nifos de 2 a 4 anos ninos de 5 a 17 afos

Control del_ 204 4%
comportamiento
Aprendizaje 2% 2%
Comunicaciéon 2% 0.8%
Marcha 0.7% 2%
Juego 0.3% -
Habllldades en motricidad 0.4% i
fina
Dificultades en la vision 0.4% 0.5%
Dificultades en la audicion 0.3% 0.3%
Signos de ansiedad - 7%
Signos de depresion - 4%
Adaptacién o aceptacion ) 20
al cambio
Memoria - 2%
Soc_:lallzamon (hacer i 1%
amigos)
Concentracion - 1%
Autocuidado - 0.8%

Fuente: UNICEF. Seen, Counted, Included, Using data to shed light on the well-being of children with disabilities.2022

(modificada)

Para el INEGI 8, de acuerdo con el censo de poblacién y vivienda 2020 de 126
014 024 considerado el total de la poblacion el 5.7% tiene discapacidad, los estados
con mayor prevalencia son: Yucatan, Campeche, Tabasco, Veracruz, Oaxaca,
Guerrero y Zacatecas con entre 6.41% Yy 7.22%, seguidos de un porcentaje de 6.15%
a 6.40% integrado por la Ciudad de México, Hidalgo, Michoacan, Colima, Nayarit y N

Durango, con el 5.47% a 5.95% se encuentran los estados de Tamaulipas, San Luis QQ
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Potosi, Aguascalientes, Jalisco, Sinaloa y Sonora, los estados de Baja California, Baja
California Sur, Chihuahua, Coahuila, Guanajuato, Puebla y el Estado de México
tienen un porcentaje de entre 5.00 y 5.41, por ultimo Quintana Roo, Chiapas, Tlaxcala,
Querétaro y Nuevo Ledn con el 4.34 y 4.86% respectivamente. (Prevalencia calculada

con respecto al total de la poblacion en cada estado y ciudad).

De acuerdo con la estructura de la poblacién por grupo quinquenal de edad y
sexo del INEGI el grupo de varones de entre 10 y 14 afos tiene un mayor porcentaje
de casos de discapacidad (Grafico 3) y los demas grupos etarios a estudiar incluyendo

hombres y mujeres cuentan con un porcentaje igualitario.

Grafico 3. Porcentaje de la poblacidn, por grupo quinquenal de edad y sexo segun

condicién de discapacidad y/o problema o condicién mental.

== Nifios Nifias

0 a 4 afios 5 a9 afos 10 a 14 afos 15 a 19 afos

Fuente: INEG| ESTADISTICAS A PROPOSITO DEL DIiA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 2021

(modificada)

Ahora bien, datos obtenidos por la Encuesta Nacional de la Dinamica
Demografica en 2018 realizada por el INEGI® denotan que actividades como
aprender, recordar o concentrarse, ver y hablar o comunicarse son discapacidades
con mayor prevalencia en la poblacion pediatrica en México, entre tanto, escuchar y

realizar actividades motrices son las que cuentan con menos poblacion.
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La discapacidad para aprender, recordar o concentrarse representado con el
40.1% de los nifios y nifias incluye a un total de 232 759 de la poblacién, de los cuales
53.8% nacieron asi, el 28.1% tiene como etiologia una enfermedad y el 18.1% es

causado por accidentes, violencia, entre otros.

En sintesis, el porcentaje de la poblacién con algun tipo de discapacidad en el
pais es de 5.7 y dentro de la poblacion total del Estado de México Estado de México
se encuentra 5.00 y 541 % de la poblacibn con discapacidad. Los nifios,
considerados piezas clave dentro de la investigacion representan nacionalmente el
2.3% del grupo etario de 2 a 4 tiene discapacidad en uno o mas dominios y el 12% de
5 a 17 afios, entre los cuales haremos relevancia en el 40.1% tiene dificultades para
aprender, recordar o concentrarse gue consideraremos un acercamiento a las cifras
de niflas y nifios con discapacidad intelectual en México, debido a que no se cuentan

con datos estadisticos propios del tipo de discapacidad.

Estos porcentajes se consideran importantes y se les debe prestar
tempranamente una buena deteccion y atencion holistica, que, de la mano con los

apoyos necesarios brindan a los nifios una mejor calidad de vida.

1.4 Atencion que deben recibir las personas con discapacidad intelectual

Para el AAIDD 3t la Discapacidad Intelectual debe entenderse desde un
enfoque multidimensional integrando la interaccion y mal funcionamiento entre
dimensiones como la habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud, participacion,
contexto y apoyos individualizados. Por esta razén las personas con discapacidad
intelectual tienen necesidades de apoyo para participar en actividades ligadas al buen
funcionamiento, entre las cuales se encuentran la necesidad normativa u objetiva
(dada por el profesional), necesidad percibida (por la persona), necesidad o demanda
expresada (por la persona) y la necesidad comparativa (por evaluacién del servicio

recibido).

La NOM-015-SSA3-2012 3 Para la atencion integral a personas con
discapacidad, menciona que esta atencion integral se debe brindar con calidad y

seguridad, evitando acciones discriminatorias por parte del personal inter y

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

w
S

I 4



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
& INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

multidisciplinario, contando con la infraestructura adecuada para facilitar su atencion,

expidiendo un certificado que describa su discapacidad con validez nacional.

A su vez, la atencibn médica debe integrarse de actividades como la
educacion, prevencién, promocién, diagnéstico, evaluacién, rehabilitacion,

referencias, contra referencias, seguimiento y capacitacion para familiares.

Especificamente para la discapacidad intelectual el diagnéstico debe ir
encaminado a la deficiencia que presenta la persona y a sus potencialidades,
elaborando una historia clinica completa para asociar si la discapacidad intelectual es
por un evento pre o post natal, examen psicolégico para determinar edad mental y
habilidades, evaluaciones por medio de escalas de coeficiente intelectual, deteccion

de inmadurez y problemas neuropsicologico.

Si se requiere de estimulacion temprana los padres deben estar presentes para
mejorar la evolucion del aprendizaje. En caso de requerir rehabilitacion, esta debe
"conservar, estimular y desarrollar las funciones de las areas no afectadas, restaurar
las capacidades perdidas, estimular las areas no desarrolladas, incluyendo los

aspectos psicosociales".

Para el Sistema Nacional DIF la promocion de la atencion integral, desarrollo,
rehabilitacion y asistencia social para las personas con discapacidad es
indispensable, es por ello que se han creado diversos modelos y programas de

atencion a personas con discapacidad que comprenden las siguientes acciones:

En el Modelo de Atencidn para Personas con Discapacidad del 2002% las
acciones para lograr una atencion de calidad radican en la prevencion, rehabilitacion

e integracién social.

e Promocion: apoyo en la capacitacion y orientacion a la poblacion con
discapacidad, prevencibn de enfermedades crénico-degenerativas y

accidentes en el hogar.

e Rehabilitacion: Complementar las unidades donde se efectla la rehabilitacion

de primer, segundo Yy tercer nivel, fomentar modelos innovadores a través de
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la investigacion y vivencias, elaboracion, ejecucion y evaluacion de las terapias
individualizadas y la actualizaciéon del personal médico, personal de

enfermeria, asistencia social y terapeutas fisicos.

Integracion social: Convenios con instituciones y organizaciones sociales para
la participacion y desarrollo de personas con discapacidad, implementacion de
programas de investigacion, tecnologia y capacitacion, eliminacion de barreras

fisicas, sociales y de transporte.

Con base en la Atencién de las personas con Discapacidad en el DIF 2006* las

estrategias se basan en la prevencion, rehabilitacion e integracion social, implementar

avances tecnoldgicos para elevar la calidad de los servicios, capacitar, asesorar y

supervisar la instauracion de mecanismos para la formacion de especialistas en

rehabilitacion

Dichas estrategias se organizan en dos modalidades que son:

1.

2.

Prestacion de prevencion rehabilitacion e integracion social, donde se agrupan
los Centros Nacionales de Investigacion, Capacitacion e investigacion, Centros
de rehabilitacion y educacion especial (CREE), Centros de rehabilitacion
Integral (CRI), Centros de rehabilitacion e integracion social (CRIS) , Unidades
Basicas de rehabilitacion (UBR) y Unidades Mdviles de Rehabilitacion (UMR).

Coordinacion de acciones multidisciplinarias y multiinstitucionales.

Actualmente el DIF Estado de Meéxico (DIFEM)*® brinda atencidbn meédica,

preventiva y terapéutica de primer, segundo y tercer nivel a las personas con y sin

discapacidad a través de los Centros, Unidades de Rehabilitacion y Mddulos de

Prevencion de la Discapacidad (PREVI-DIF). A su vez se cuenta con programas

como:

CRIS: Centros de Rehabilitacion e Integracion Social integrado por servicios
de segundo nivel de atencion en rehabilitacion integral y prevenciéon de la
discapacidad como la terapia fisica: mecanoterapia, electroterapia e

hidroterapia, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, psicologia, entre otros.
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CREE: Ubicado en la capital del estado (Toluca), ofreciendo a la poblacion
consultas de terapia de lenguaje y ocupacional Medicina Interna,
Traumatologia y Ortopedia, Comunicacién Humana y Neuropediatria, Medicina
de Rehabilitacion con modalidades vanguardistas como Electroterapia,
ultrasonido, Tracciones cervicales, Magnetoterapia, entre otros, Psicologia,
Odontologia, Trabajo Social, Rehabilitacion Laboral, Inclusion educativa,
Talleres Productivos. Ademas de estudios diagnésticos como son
Electromiografia, Electroencefalografia, Audiometrias, Potenciales auditivos,
Potenciales evocados y Rayos X.

UBRIS: las Unidades Basicas de Rehabilitacién e Integracién Social se
encuentran integradas por servicios de primer nivel de atencion en
rehabilitacion con el fin de prevenir la discapacidad, promover acciones para
mejora y mantenimiento de la salud y brindar tratamientos generales como

consultas médicas, terapias fisicas y terapias psicologicas.

URIS: estas Unidades de Rehabilitacion e Integracién Social son servicios de
primer nivel de atencion en rehabilitacion contrario de las UBRIS, éstas

adjuntan areas de terapia ocupacional y de lenguaje.

Rehabilitacion Basada en la Comunidad: "integra acciones de prevencion,
rehabilitacion e integracion laboral y educativa; gestiona la entrega de apoyos
economicos, ayudas funcionales y de transporte a personas con

discapacidad”.

Integracién Educativa por medio de la sensibilizacidén, capacitacion, asesorias

a padres de familia, docentes, personas con discapacidad e instituciones.

Integracién a la Cultura, Recreacion y Deporte: apoyos funcionales para
personas con discapacidad, credencial nacional para personas con

discapacidad, inclusion social.
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Capitulo 2: Esferas en el Cuidador Primario

2.1 ¢Qué es un cuidador primario?

Durante el proceso de la enfermedad, duelo o situacion de discapacidad, el ser
humano tiende a volverse dependiente de otra persona para poder realizar
actividades que satisfagan sus necesidades. Para el DIF* “la cuidadora o el cuidador
primario, es aquella persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas
y emocionales de una persona que por si misma no puede, papel que, por lo general,
es asumido por la esposa, esposo, hija, hijo, un familiar o alguien cercano a la o el
paciente” siendo esta definicion la que nos brinda un panorama general sobre la

conceptualizacion de los cuidadores primarios.

Por su parte, el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS)“° define al
cuidador informal como “aquella persona que provee apoyo fisico, emocional o
financiero al paciente discapacitado o dependiente y se caracteriza por tener un
vinculo afectivo y no recibir remuneracion econdémica por sus cuidados, es
tipicamente un miembro de la familia, amigo o vecino”. Asi mismo se hace mencion
del predominio del sexo femenino desempefiando el rol de cuidador primario,
infiriendo que esté papel es desempefiado por las mamas, abuelas y tias en su

mayoria.

De acuerdo con Da Silva Ch*' el cuidador suele ser la persona que ejerce un
soporte y acompafiamiento a otra en el transcurso de una discapacidad o patologia,
este desempefa cuidados a la persona, supervision de comportamientos y de estados
socioemocionales y de salud, cubriendo sus necesidades de adaptacion a los

diversos entornos a los que se enfrente.

Dependiendo del contexto en el que se encuentre la persona ese cuidador
puede ser formal o informal, este Ultimo desglosandose en primario y secundario de
acuerdo al tiempo que se comparte. El cuidador que forma parte de un instituto de
cuidado o recibe remuneracion econémica hace referencia al formal, por otra parte,
el cuidador informal o primario es para la Dra. Guillen R*? una figura que ha existido

de manera necesaria y constante con la finalidad de encontrar apoyo y asistencia a
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un enfermo de la familia, sin embargo, quien desarrolla este rol en la familia, es uno
de los integrantes de la misma”, desde otro sentido el cuidador informal es quien no

recibe una paga por sus labores.

2.1.1 Caracteristicas del cuidador primario

Los cuidadores primarios informales en la mayoria de las situaciones brindan
voluntariamente sus actividades, no obstante, existen casos en los cuales el hecho
de ser la Unica persona acompafiante de la persona dependiente los obliga o
compromete a volverse cuidadores. Pérez G** menciona que existen razones para
ser cuidador primario las cuales son: “la carga moral y sentido de obligacién, mismo

gue se basa principalmente en aspectos culturales”

Las funciones que ejerce el cuidador son variables y adaptables de acuerdo a
la familia, la patologia y de la misma personalidad de este, por razones obvias
podemos inferir que el cuidado es la funcion principal, seguido de actividades en el
hogar, responsabilidades sobre la salud del paciente, higiene, supervision o

ministracion de medicamentos, auxilio en el confort, entre otros.

2.1.1.2 Adaptacion del Cuidador Primario

Las fases de adaptacion por las que el cuidador primario pasa son descritas
por Villegas M** las cuales tienen como resultado la habituacion al nuevo rol como

cuidador, dichas fases son:

Tabla 2. Fases de adaptacion del cuidador

“Negacion o falta | “Busqueda de “Reorganizacion” | “Resolucion”
de conciencia del [informaciény
problema.” surgimiento de

sentimientos
complicados”

La forma de El cuidador ya Acomodamiento El cuidador ya ha
afrontar emociones | asimild la de las diversas desarrollado las
como miedo y enfermedad o actividades que el | habilidades
ansiedad es la proceso, se cuidador tiene con | necesarias para
negacion analizan diversas | lafinalidad de realizar las

W
9] |

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
& INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

alteraciones o mantener un poco | funciones de
dafios que pueden | de control, el cuidar, se

surgir, es por esto | cuidador negocia | comunicay

gue se realiza una | la responsabilidad | aprende a cuidarse

bldsqueda de del cuidado. a si mismo, se
informacion. adapta ala
situacion.

Fuente: Villegas, M. Las Fases de Adaptacién al Cuidado; 2014.

El proceso de asimilaciébn ante una situacion que implica un cambio en las
actividades del ser humano requiere de tiempo, para que las funciones de cuidado
aprendidas se ejerzan con calidad, calidez y conocimiento, propiciando siempre la
salud y adaptacion de la persona, aunque conlleve a una pérdida de autocuidado en

el transcurso de dicha modificacion.
2.1.2 Esferas del cuidador primario

El ser humano se ha considerado como un ser holistico que ante diversos
entornos reacciona de diferentes maneras, reaccion en la cual intervienen las esferas
biologicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Conforme a lo redactado por el autor
Venegas, J, et al*® “la familia constituye el contexto principal y una de las redes de
apoyo fundamental y determinante en el desarrollo fisico, emocional e intelectual de
cada uno de sus miembros y es el contexto social primario para tratar la enfermedad
y promover la salud”, de acuerdo con lo anterior se puede plantear la siguiente

pregunta retérica:

¢El cambio de rol familiar a cuidador primario afecta las esferas biopsicosociales?

El modelo biopsicosocial surgio en la década de los 70 de acuerdo con los
autores Traid, V et al*® este fue desarrollado por George Engel contraponiéndose al
modelo biomédico a partir de la Teoria general de los sistemas desarrollada por
Ludwin Bertanlanffy y Paul Weis. EI modelo biopsicosocial se compone por un sistema
bioldgico haciendo referencia a estructuras anatomicas, fisiolégicas y morfo nucleares
asociados a la salud-enfermedad corporal asociados al bienestar emocional, el
sistema psicolégico compuesto por la personalidad, vivencias, psicodinamia y como
la persona reacciona a la enfermedad y el sistema social, el cual analiza la influencia

ejercida por factores culturales, ambientales y relacionales. (@)
|
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Esquema 1. Esferas biopsicosociales del ser humano

Biologica

Relacionada a la interaccion fisioldgica
de |a salud- enfermedad.

Condiciones

Aislamiento

Desequilibrios gifi,mmugd ades
Estres Homeostasis. Estrés

Salud fisica y

Social mental.

Psicoldgica

Factores interpersonales,
relaciones y cultura,

Motivacion
Estado mental
Estrés

Aspectos gue
intervienen en la salud
mental y emocional.

Fuente: Taylor, C 4. Three Aspects of Health and Healing: The Biopsychosocial Model in Medicine.2021 MODIFICADA.

Dicho modelo implanta que el proceso salud-enfermedad se ve altamente
influenciado por la interaccion de las esferas, afiadiendo que, segun Borrell, F*® los

aspectos fundamentales de la perspectiva biopsicosocial son:

e Estimular el conocimiento holistico del paciente y su ambiente.

e Distingue la importancia del rol de la relacion terapéutica.

e Mejora el trabajo en equipo

e Integra al personal de salud como una persona que tiene derecho a ser

cuidada.

Gracias a la autora Megan*® sabemos que “en circunstancias de extrema
agitacion mental y/o social, la investigacion ha encontrado que los pacientes muestran
sistemas inmunolégicos y procesos de curacion reducidos” con lo cual podemos
precisar que cuando no existe una homeostasis en una de las esferas, se afectan
todas y esto por lo tanto repercute directamente en la salud del paciente, en este caso

del cuidador primario.

Por su parte como el IMSS®° hace referencia “cobra la misma importancia el

identificar y tratar al paciente real como al invisible, ya que de no hacer esto tendremos
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dos pacientes con desenlaces adversos y una pésima calidad de vida” enalteciendo
la importancia de identificar las necesidades, no solo de la persona dependiente del

cuidado, sino también del propio cuidador.
2.1.3 Importancia de los cuidadores primarios

Debido al tiempo incierto invertido en los cuidados de las personas se lleva a
cabo una interrupcion y modificacion en los papeles del cuidador en los diversos
ambientes, ya sea social, emocional, espiritual, entre otros. Da Silva Ch *! describe
que “ser cuidador requiere una extrema fortaleza interna, desde su capacidad
emocional, espiritual y psicolégica, esto para poder ser capaz de cuidar con dignidad
al otro, independientemente de que tenga que hacer esperar a sus propios objetivos

de vida”.

Cuando es cuidador primario se desarrollan habilidades que le permiten
adaptarse al entorno en el que se encuentre, fungiendo un papel de acompafnante en
los procesos de salud de la persona enferma o con discapacidad, brindando ayuda
en actividades para cubrir las necesidades de dicha persona, es aqui donde se

enaltece la importancia del cuidador primario.

Por su parte la UNICEF®! menciona que los padres de familia o cuidadores de los
nifios con discapacidad pueden enfrentar diversos desafios, sin embargo, de igual
manera suelen pasar por emociones positivas durante su cuidado el cual requiere de

habilidades como:

e Desarrollo de actividades de cuidado y aprendizaje mediante juegos: los
nifos que presentan discapacidad intelectual suelen necesitar de estimulos
para aprender, debido a que tienden a ser mas activos.

e Crear un ambiente de confianza: sin sobreprotegerlos, Unicamente
cuidando que no se lastimen, de esta manera se logrard que exploren el
entorno en el que se encuentran.

e Ser paciente, tolerante y empéatico con la condicion de los nifios.

e Reconocer que necesitan apoyo.

Ante esta situacion se puede concluir que los padres o cuidadores primarios

son de gran importancia para que el nifio con discapacidad, se desarrolle fisica, social
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e intelectualmente, son parcialmente dependientes a sus cuidadores primarios por lo
cual para cubrir algunas de sus necesidades y lograr comprender y desarrollarse en
el mundo necesitan de un cuidador que supervise actividades de comportamiento,
salud, intelectuales y emocionales con el fin de salvaguardar su estado de salud, su

estado emocional y social.
2.2 Ambientes y acciones que vulneran al cuidador primario y padre de familia

Como se ha mencionado anteriormente el volverse el cuidador primario, es una
actividad complicada ya que para la Fundacion Hospital Sant Jaume | Santa
Magdalena®? “la vida de la persona que asume el rol de cuidador se ve afectada en
varios niveles”, se modifica la rutina diaria, el area profesional, familiar, econémica,

tiempo para si mismos, estado de salud y mental.

De este modo para los cuidadores primarios las actividades que realizan
pueden traer consigo pensamientos (responsabilidad total de cuidar a la persona,
sentimientos como la frustracion y emociones como la furia), acciones y situaciones
gue generan una sobrecarga de trabajo, misma que desestabiliza sus esferas

biopsicosociales vulnerando su salud mental y fisica.
2.2.1 Salud fisica

Con el paso del tiempo el cuidador primario va perdiendo la nocién de su
estado de salud, debido a que se centra en otorgar cuidados al paciente que los
requiere, aplazando de esta forma su autocuidado. Velazquez, S* define a la salud
fisica “como el 6ptimo funcionamiento fisiolégico del organismo, ya que tiene que ver
con nuestro cuerpo; con nuestro caparazon y vehiculo el cual nos ha transportado
desde el dia que nacimos y lo hara hasta el dia de nuestra muerte” viéndolo desde el
mismo punto, la salud fisica es el estado de bienestar de nuestro cuerpo y el

cumplimiento de sus funciones vitales.

Citando el Manual del Cuidado del Cuidador del Instituto Nacional de
Geriatria®* que hace referencia a un documento de autoria de Herrera en 2007, se
menciona que en los Ultimos afios las mujeres son las que se hacen cargo de
enfrentar actividades laborales y del cuidado de las personas enfermas, lo cual

conlleva a riesgos fisicos como esfuerzo fisico y exigencia corporal excesiva lo cual

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

w
O

I 4



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
& INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

las hace propensas a postergar sintomas y signos que indican un compromiso del
estado de salud (cansancio general, desgaste fisico, sentimientos como frustracion
impotencia, desanimo y ansiedad) con el fin de cumplir con las actividades que le han

sido asignadas de acuerdo con los roles.

El IMSS *° recomienda valorar los siguientes sintomas fisicos, debido a que estos

pueden indicar una sobrecarga:

e Cefaleay cansancio.

e Insomnio o exceso de horas de suefio.

e Trastornos osteomusculares, derivados de las cargas fisicas excesivas.
e Desarrollo de alergias.

e Afecciones epiteliales.

e Afecciones gastrointestinales.

e Cambios en el peso.

Ademas, ante un estrés continuo se hacen presentes hormonas como el

cortisol y la noradrenalina, las cuales se asocian a la pro inflamacién, lo cual puede

culminar en el desarrollo de trastornos inmunolégicos, cardiovasculares vy

psiquiatricos, asi como diabetes y obesidad.
2.2.2 Estado mental

La salud mental es el estado de bienestar emocional, manejo responsable de
sentimientos y comportamientos y un buen desarrollo psicosocial. Uno de los factores
mas importantes dentro de los riesgos del cuidador primario, es el estado mental, el
recorrido de la crisis de afrontamiento, la sobrecarga del cuidador coadyuvante a las
diversas actividades en el hogar y laborales tienen como consecuencia la presencia
de estrés debido a que el cuidado se convierte en la actividad principal de todos los
dias, manifestandose de diversas formas de acuerdo a su magnitud como la
depresion, el sindrome de Burnout o colapso del cuidador, verglienza, enfado,

frustracion, temor, culpa, entre otros.
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Esquema 2. Emociones del cuidador primario

/" Sentimiento ™

L "m%__ de Culpa P -
L Irritabilidad T —

SN S ST —

_r"’ﬁ ra ‘s Y
Cuidador principal _~{_ Depesion )

S \ —_—

“‘a

Fuente: Fundacién Valle Del Lili. ®® La Importancia de Cuidar Al Cuidador. 2014

La familia de la persona en situacion de discapacidad a lo largo del tiempo
presenta una serie de etapas que modifican su estabilidad el nacimiento de un nifio o
nifia con discapacidad, su diagnostico, la aceptacion de este mismo y la manera de

sobrellevar y adaptarse a las nuevas circunstancias.

Azkoaga, F?® menciona que “A partir de un primer camino de la relacion y las
iniciativas, los tres elementos citados (emociones, habilidades y conocimientos) iran
evolucionando, influyéndose los unos a los otros. Lo deseable es que haya un
equilibrio y un crecimiento arménico de los tres: ser cada vez mas competentes como
padres, saber sobre lo que tenemos entre manos y sentirnos bien. De esa manera se

consiguen sucesivos niveles de adaptacion y ajuste personal y familiar”.

De esta forma podran incluir actividades nuevas, adaptarse a nuevas
situaciones, evitar conflictos y crear una estabilidad familiar que contribuya al buen
desarrollo socioemocional de cada uno de los integrantes, incluyendo un buen

desempenio de sus roles.

Por otra parte, aludiendo a Gémez. M, et al.*” El Sindrome de Burnout se
produce por tensién y un excedente de responsabilidad por parte del cuidador,
incluyendo sintomas como estrés, agotamiento mental, obstaculos para socializar,
disminucién de la autoconciencia, falta de realizacién personal, dolor no localizado,

entre otros.
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Este mismo documento presenta las diversas manifestaciones fisicas

conductuales y mentales, las cuales se presentan en el siguiente esquema:

Esquema 3. Manifestaciones del sindrome de burnout

Manifestaciones Manifestaciones Manifestaciones
Fisicas: Conductuales: Mentales:
Sobresalen adicciones a la Predominan sentimientos

Cefalea, insomnio, cafefna, alcohol, tabacoy como vacio, desgaste,
trastornos drogas. fracaso, disminuye el

gastrointestinales, Bajo rendimiento, conflictos, autoestima, ansiedad,

taquicardia, entre otros. aislamiento y evasion de dificultad de concentracion,
responsabilidades. baja tolerancia.

Fuente: Duran S. Garcia J, Parra A. Garcia M. Hernandez |. Estrategias para disminuir el sindrome de Burnout en personal
que labora en Instituciones de salud en Barranquilla. 2018% Organizacién propuesta por la autora.
Recuperando un fragmento de Vélez. V. ** en donde cita a Gutiérrez 2012 en

su libro de “Estrés organizacional” las fases del Burnout para esté autor son:

1. El entusiasmo: Visto desde una perspectiva positiva, donde se mantiene una
motivacion por una nueva actividad.
El freno: Comienzan a disminuir las expectativas creadas.

3. La desazon: Desmotivacion como consecuencia de sentimientos como
frustracion, desilusion y baja de la moral.
Apatia: Ovacion de actividades.

5. Desinterés: A causa de un desgaste emocional.
Fracaso laboral: Sensacion de incapacidad para realizar las actividades,

detonando sintomas fisicos y mentales.

Ahora bien, las fases de evolucién del sindrome para Maslach. C, et al % son el
agotamiento fisico y/o emocional, las actitudes de despersonalizacidon (respuestas
negativas hacia las demas personas, predominando hacia el receptor del cuidado),
descenso en logro personal (desilusion). De modo que se distinguen consecuencias
fisicas y psicologicas que no solo afectan al cuidador, sino también al receptor del

cuidado.
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2.2.3 Discriminacién y negligencia

La UNICEF con autoria de Meresman. S, et al ® reconocen que las nifias y
nifios con discapacidad estdn sujetos a recibir acoso y discriminacién debido a
diversos motivos como el estigma y la vision negativa que socialmente han creado las
culturas hacia las personas en situacion de discapacidad. Como ya se ha visto a lo
largo de la historia las sociedades han producido un aislamiento de las personas en
situacién con discapacidad, una degradacion de sus derechos como persona y

también una disyuntiva dentro del circulo familiar.

Datos de la ENADIS 2 reflejan que el 25.1% de la poblacion mexicana con
discapacidad declar6 haber sido discriminada en ambitos como servicios médicos,
calle y transportes publicos y hasta en sus familias, agregando también que el 30.9%
de dicha poblacion refiere al menos una incidencia de negacion de derechos como
derecho a la atencion médica o medicamentos, recibir apoyos de programas sociales

y atencion de oficinas del gobierno.

Asi mismo la misma encuesta en el 2022 " reflejan un aumento ya que en
México el 33.5% de la poblacion con discapacidad en México mayor a 12 afios ha
recibido algun tipo de discriminacién por su condicidon en servicios medicos, calle,

transportes publicos y por su familia, siendo el 34.4% hombres y el 33.4% mujeres.

Por otra parte, la poblacion con discapacidad opina que no se respetan sus
derechos en un 33.5%, el 30% declaré que se le negd injustificadamente algun
derecho y de este porcentaje el 44.5% refirié la negacion de apoyos de programas

sociales.

Mismos documentos que hacen mencion de diversas actitudes que la
poblacién refiere sobre el presenciar la discriminacion como: el rechazo o exclusién
de actividades sociales, hacerlos sentir mal o mirar de manera incomoda, recibir
insultos, burlas, amenazas, empujones Yy jaloneos hasta incluso obligarlos a salir de

un grupo social.

Ahora bien, hablando del cuidador principal se puede inferir que a
consecuencia de presenciar los actos discriminatorios y negligentes hacia sus hijos o

personas a cargo se generara una serie de sentimientos como la vergienza, el enojo,
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la frustracion, ira, disgusto, angustia, decepcion y tristeza por el trato injusto que no
respeta sus derechos.

2.2.4 Falta de conocimiento

En algunos casos la falta de conocimiento de los padres o cuidadores primarios
sobre la discapacidad que presentan sus hijos, se vuelve un gran obstaculo para
facilitar la interaccion y accién del cuidado. En su investigacion Zacchino, Ve obtuvo
como resultado que el 80% de los cuidadores primarios encuestados recibieron
informacion después de recibir el diagnostico de su hijo, por parte de un equipo
interdisciplinario (fonoaudibloga, neurdlogo, genetista, médicos y especialistas), sin
embargo, el 85% refiere que aun necesita saber mas sobre la discapacidad de sus

hijos.

Dentro de este orden de ideas, la emocion de temor y el sentimiento de
ansiedad estan presentes en el padre de familia o cuidador primario cuando no cuenta
con los conocimientos fundamentales para el trato de su hijo y la forma de apoyarlo y
guiarlo para que esté tenga un buen desarrollo psicosocial y a su vez se mantenga

un buen estado de salud fisica y emocional.

Como se ha afirmado, el cuidador primario debe de ampliar y desarrollar
habilidades y conocimientos en torno a la satisfaccion de necesidades de la persona
gue recibe sus cuidados, este tipo de formacién promueve la sensibilizacion y

aprendizaje con el fin de promover la adaptacion y el progreso personal de los hijos.
2.2.5 Prejuicios

El prejuicio segun Ungaretti, J et al % se ha visto como “una actitud, constituida
por un componente cognitivo (ej. creencias acerca de un grupo especifico), un
componente afectivo (ej. odio) y un componente conativo (ej. comportamientos
predispuestos negativamente hacia un grupo)” esto claro esta dirigida hacia un grupo
social o personas que no tienen los mismos ideales a fin de aislarlas y crear ideas con
nociones negativas y prejuiciosas sobre su forma de ser, actuar, vestirse, socializar,
entre otros. Cabe destacar que la Real Academia Espafiola® (RAE) define al prejuicio

como una accién que prejuzga, formulando opiniones previas en su mayoria no
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favorables sobre algo desconocido o lejano; concepto que nos brinda una vision mas

amplia sobre este fendbmeno que sobrellevamos como sociedad.

Las personas en situacion de discapacidad son propensas a idealizarse como
no aptos para desarrollarse en sus entornos de manera comun, es decir como
personas que no presentan alguna discapacidad, esto ocurre dia a dia debido a la
aparicion de los prejuicios y estereotipos que culminan en el aislamiento y

discriminacion de estas personas y sus familias.

Esto, a su vez, como el autor Marin, D®® lo relata “impide a las personas con
discapacidad competir en igualdad de condiciones y aprovechar las oportunidades de
las que goza cualquier persona en nuestra sociedad”. Por esta razon se considera
relevante considerar a las personas con discapacidad y sus familias como parte
fundamental para el funcionamiento de la sociedad, personas que tienen los mismos

derechos que todos y que cuentan con dignidad.
2.2.6 Pandemia por la COVID-19

El COVID-19 para la OMS®” es una enfermedad respiratoria infecciosa
originada en Wuhan, Republica Popular China a finales del afio 2019, causada por el

virus SARS-CoV-2 denominado coronavirus.

Esta enfermedad trajo consigo a un aislamiento obligatorio de la poblacion
debido a que fue considerado pandemia en marzo del 2020 por la misma
organizacion, como consecuencia, la salud fisica y mental de los individuos se vio
altamente afectada, lo que dio como resultado una modificacion en la dinamica

familiar de las familias.

La investigacion de Kim, M. et al.®® en Corea reflejo el temor y preocupacion de
los padres o cuidadores primarios de personas con discapacidad al enfrentarse a
nuevos desafios y demandas en el ambito de salud de sus hijos, el aislamiento, la
vulnerabilidad, pérdida de rutinas y la escasez de servicios publicos debido al
aislamiento. Demostrando sin duda alguna, que, si bien las familias pasan por ciertos
procesos de estrés en el cuidado de las personas en situacién de discapacidad, con
la aparicion de esta nueva enfermedad aumentaron, generando mas emociones como

el temor y sentimientos de preocupacion, angustia y frustracion.
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2.3 Programas de atencidn que incluyan al cuidador primario o padre de familia

Actualmente los gobiernos se han enfocado en proporcionar apoyos sociales,
de salud y econémicos a su poblacién, es por esta razén por la cual se describiran

algunos que pueden incluir al cuidador primario o padre de familia.

Hablando de un panorama nacional, el IMSS *° cred una Guia de Practica
Clinica para la Deteccion y Manejo del Colapso del Cuidador con el fin de que el
personal de salud detecte a tiempo casos y realice intervenciones precisas para
reducir esta carga de actividades en torno a los cuidados y de esta manera mejorar
la calidad de vida de los cuidadores.

Por su parte el Gobierno de Sonora® introdujo a su comunidad el programa
“Cuidar a Quienes Cuidan” el cual se encuentra dirigido a las madres y cuidadoras
primarias de personas con discapacidad, neurodivergencia 0 cancer para
proporcionar un apoyo econémico bimestral, talleres, acciones de capacitacion,
orientacion psicologica o legal de las familias. Dicho programa se publico el 01 de
diciembre del 2022 y brinda el apoyo necesario para el buen desarrollo social, de
salud, economico y familiar para el cuidador primario de una persona con

discapacidad.

A su vez el Estado de Jalisco™ en el 2022 otorg6 un apoyo econémico mensual
a 1,557 personas con discapacidad permanente o de grado moderado y severo las

cuales requieren un cuidador de tiempo completo para mejorar su calidad de vida.

En el area metropolitana, la Universidad Autbnoma Metropolitana (UAM)™t
cuenta con un proyecto en fase de prueba denominado “Bienestar Integral para
Cuidadores de Enfermos otorgando atencién desde la vision biopsicosocial mediante
talleres de habilidades y habitos en 5 areas como son: el control de estrés y
autosuficiencia, identificacion y manejo de emociones, higiene del suefio,
alimentacion y ejercicio de calidad. Demostrando que el apoyo social enfocado en
las asesorias también es de importancia para el mantenimiento de la salud emocional
de los cuidadores primarios, otorgando herramientas necesarias para mejorar su

“ambiente de cuidado”.
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En el Estado de México™, por parte del gobierno, ain no se cuenta con
programas de apoyo para cuidadores, Unicamente con programas de transformacion
de vida y economia familiar de comunidades indigenas, programas para reducir los
efectos sociales de la discapacidad, para la protecciébn de los nifios y nifas,
actividades recreativas para jévenes, programas de asesoria para padres y madres
de familia (respecto a la educacion de sus hijos, su educacién y situaciones de
violencia), atencion a mujeres en situacion de violencia y programas para adultos
mayores que cubren areas como alimentacion, vestido, salud y educacion, entre

otros.

Ahora bien, el DIF3 del Estado de México brinda a los padres de familia y
menores atencién integral en areas de salud fisica, psicoldgica, juridica, social no solo
a personas en situacion de maltrato o violencia familiar, sino también a poblacion con
discapacidad, cuidadores y usuarios que requieran de sus servicios, otorgando de

manera holistica un cuidado biopsicosocial a las personas que lo requieran.

En definitiva la atencion que se le debe brindar a los padres de familia o
cuidadores primarios debe incluir todas sus esferas, adaptandose a cada uno de ellos
a sus contextos, familias y tipos de cuidado, haciendo énfasis en la salud emocional
y fisica y en la importancia que tienen los apoyos econdmicos y los talleres para el
buen desarrollo social, corporal y mental de los cuidadores, mejorando su calidad de
vida, la calidad de vida de la persona que requiere del cuidado y la dinamica familiar

y social desenvuelta en diferentes ambientes respectivamente.
Capitulo 3 Unidades de Asistencia Social
3.1 ;,Qué son las Unidades de Asistencia Social?

La Ley General de Salud™ en su Titulo Primero, Capitulo Unico, Articulo 2,
establece que el derecho de la proteccion de la salud de la poblacion mexicana es
con el fin de mantener su estado fisico y mental, prolongar su calidad de vida,
crecimiento de valores para la mejora de su salud y desarrollo social, el goce de
servicios de salud y de asistencia social para satisfacer sus necesidades, desarrollo

de investigaciones en salud y para la salud, entre otras.
|
|

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
. INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

La asistencia social es “el conjunto de acciones tendientes a modificar y
mejorar las circunstancias de caracter social que impidan el desarrollo integral del
individuo, asi como la proteccion fisica, mental y social de personas en estado de
necesidad, indefension desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacion a una
vida plena y productiva” esto de acuerdo a la Ley de Asistencia Social™ en la cual
también se establece que esta incluye actividades promotoras, preventivas,
protectoras y reintegradoras para lograr que el individuo o familia cubra los servicios
basicos en materia de salud, economia, desarrollo social, juridicas entre otros, los
cuales se llevaran a cabo en establecimientos especificos con personal altamente

capacitado “unidades de asistencia social”.

Algunas instituciones que conforman al Sistema Nacional de Asistencia Social
Plblica y Privada son: La Secretaria de Salud, Secretaria de Desarrollo Social, El
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF), Los Sistemas
Estatales, Municipales y Distritales para el Desarrollo Integral de la Familia, Secretaria
de Educacion Publica, El Instituto Mexicano de la Juventud, entre otros, los cuales
otorgan a la poblaciéon Mexicana atencion de calidad, sin distincion por raza, sexo,

religion, condicion social, fisica y economica.

Dichas Instituciones o Unidades Gubernamentales integran la Asistencia
Social Nacional a fin de que los individuos y sus familias sean participes de sus
Derechos y se proteja su salud, fisica, emocional, integracion social, economia y asi

prevengan un desarrollo biopsicosocial disminuido.
3.2 ¢Qué es el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral Familiar?

El SNDIF es una organizacion que protege de forma integral los derechos de
los nifios, nifias y adolescentes mexicanos, integrando el desarrollo de la familia 'y la
comunidad, especialmente a los individuos que por su condicién fisica, mental o social
se encuentran vulnerables con el fin de lograr que se incorporen a la vida, asi mismo

se encarga de coordinar el Sistema Nacional de Asistencia Social, Publico y Privada.

Esta organizacion tiene sus inicios en 1977 cuando se unieron el Instituto
Mexicano para la Infancia y la Familia (IMPI) y el Instituto Mexicano de Asistencia a
la Nifiez (IMAN) y no fue hasta 1986 donde se le otorga la disposicion de coordinar

los Servicios Asistenciales publicos y privados recibiendo la mayor parte de sus
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recursos econémicos de parte del Gobierno y de los Estados y Municipios. A su vez
el SNDIF ramifica su poder por medio de los Sistemas Estatales (SEDIF) y Sistemas
Municipales (SMDIF).

3.2.1 Mision y Vision del SNDIF

En lo esencial la “Mision y Vision de una empresa u organizacion le permiten
fijar una razén de ser y una vista hacia dénde se dirige o cuéles son sus metas. Para
Rincéon™ “la misidon esta vinculada con los valores mas profundos e importantes de
cualquier organizacién. Describe como competir y generar valor al cliente” y la vision
incluye las acciones del personal de la organizacion y se describe como el “estado

futuro” de la organizacion.

La mision del SNDIF™ es “contribuir al desarrollo integral de la poblacion
mediante el disefio de politicas publicas, la ejecucion de programas y acciones de
asistencia social, asi como la coordinacion del Sistema Nacional de Asistencia Social
Publica y Privada, en favor de las familias y personas que, en sus diversas etapas de

vida, enfrenten alguna condicién de vulnerabilidad”.

Misma que enaltece el derecho que tienen los mexicanos y mexicanas como
individuos, familias y comunidades de recibir asistencia social y de salud, esta refiere
gue en las comunidades existen personas vulnerables como personas con
discapacidad, adultos mayores, personas de bajos recursos econémicos, entre otras,
formando proyectos para el apoyo, inclusion y desarrollo integral para los integrantes

de las comunidades.

Por otra parte, su vision es “ser el Organismo publico referente e innovador en
la inclusion al bienestar de la poblacion en condicién de vulnerabilidad, actuando con
honestidad, compromiso, respeto, empatia, calidez, calidad, efectividad vy

profesionalismo, bajo un enfoque de derechos.

La Institucion del DIF presenta una cobertura amplia de servicios a las
comunidades, con la finalidad de cuidar de su salud mental y fisica, asesorar
juridicamente, proteger los derechos, rehabilitar e integrar a las personas y realizar
proyectos de inclusién y educacién continua; el personal del SMDIF cuenta con

excelentes valores de servicio y atencidén para brindar a los usuarios y sus familias
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una atencion de calidad, con respeto y entendimiento, claro est4, siempre velando por

los derechos de las personas.

3.2.2 Programas del DIF para personas con discapacidad

La atencion que proporciona el SNDIF Estado de México para las personas en

situacion de discapacidad se lleva a cabo a través de las siguientes éareas: la

Prevencién, Rehabilitacion e Inclusion Social, realizando programas de salud,

educacion y capacitacion, cultura y entretenimiento y apoyos.

3.2.2.1 Programas de Salud

Otorga atencion médica de prevencion y rehabilitacién de primer, segundo y

tercer nivel por medio de los Centros, Unidades de Rehabilitacion y Modulos de
Prevencion de la Discapacidad (PREVI-DIF).

Tabla 3. Centros, Unidades de Rehabilitacion y Médulos de prevencion de la
Discapacidad

Centro, Unidad o
Programa

Servicios

Cantidad

Profesionistas

Modulos de PREVI-

Prevencion y
deteccion de
factores de riesgo
gque pueden llegar a
generar alguna
discapacidad.
Orientacién dirigida

152 modulos

Médicos
Especialistas.

Centros de
Rehabilitacion e
Integracion Social
(CRIS)®®

integral de segundo
nivel.

Terapia fisica
(mecanoterapia,
electroterapia e
hidroterapia).

5 CRIS, ubicados en
los municipios de:
Naucalpan,
Ecatepec, Cuautitlan
Izcalli, Chalco y
Chimalhuacan.

DIE™ a control de ubicados en 124 Rehabilitadores
enfermedades SMDIF del Estado fisicos.
croénico- de México. Enfermeras.
degenerativas, Psicélogas.
atencion gineco-
obstetra, prevencion
de accidentes viales
y del hogar, entre
otros.

Rehabilitacion Médicos

Especialistas.
Rehabilitadores
fisicos.
Psicologos.
Trabajadores

Sociales.
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Terapia ocupacional.
Terapia de lenguaje
Atencion
Psicologica.

Enfermeras.
Pedagogas.

Centro
Rehabilitacion y
Educacién Especial
(CREE)®

Terapia ocupacional
y de lenguaje,
odontologia, trabajo
social, fabricacion de
protesis, férulas,
consultas médicas
especializadas en
rehabilitacion,
medicina interna,
Traumatologia y
Ortopedia,
Neuropediatria,
entre otros.

Terapia fisica con:
Ultrasonido, Laser,
Electro estimulacion,
Termoterapia,
Hidroterapia,
Fototerapia,
Corrientes
galvanicas,
Masoterapia, Teens,
Tinas de remolino,
Sistema de balance,
Ergometro de 2
extremidades,
Caminadoras,
Presoterapia,
Fluidoterapia,
Crioterapia,
Tracciones
cervicales,
Magnetoterapia,
Ergometro de 4
extremidades,
Ondas de choque,
entre otros.

CREE Toluca.

Médicos
Especialistas.
Odontdlogos.
Ingenieros.
Rehabilitadores
fisicos.
Psicologos.
Trabajadores
Sociales.
Enfermeras.
Pedagogas.

Unidades Basicas
de Rehabilitaciéon e
Integracion Social

Primer nivel de
rehabilitacion,
acciones de
promocién,
prevencion y

67 UBRIS ubicadas

Médicos.
Rehabilitadores
fisicos.

(UBRIS)® tratamiento basico | & 63 municipios. | Psicologos.
imi Enfermeras.
de padecimientos

Pedagogas.
que generan la
discapacidad.
Unidades de Primer nivel de 35 URIS ubicadas Médicos.

o) |
-\
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Rehabilitacion e rehabilitacion, en 33 municipios. Rehabilitadores

Integracion Social incluyendo terapia fisicos.

(URIS)® ocupacional y de Psicologos.
lenguaje, tratamiento Trabajadores
bésico de Sociales.
padecimientos que Enfermeras.
generan la Pedagogas.

discapacidad e
inclusion de las

mismas.
Atencion de primer Médicos
nivel integral a Especialistas.
Programa de personas con Rghabilitadores
Rehabilitacion dlscapac[qlad. o fISI.CO,S.
Basada en la (Prevgr_wmo_r,\, 70 municipios o_IeI PS|coI_ogos.
Comunidad® !rehabllltguon, Estado de México. Trapajadores
integracion laboral y Sociales.
educativa, apoyos, Enfermeras.
ayudas funcionales y Pedagogas.
transporte). Psicopedagogas.

Fuente: Organizacién propuesta por la autora.

Algunas de las Terapias Fisicas, de rehabilitacién, ocupacionales y de lenguaje
hacen participes a los padres de familia o cuidadores primarios para la mejor
integracion del nifio o persona con discapacidad, asi como también para mejorar el
vinculo cuidador-persona con discapacidad y mejorar el entendimiento de las

actividades de las cuales algunas pueden realizarse en casa.

Por su parte en el DIF situado donde se desarrollé la investigacion, en el
Segundo Informe de Actividades® se contemplaron 1197 consultas médicas,
psicologicas y de trabajo social a personas con discapacidad, entrega de 1300
auxiliares auditivos, lentes, andaderas, bastones y sillas de ruedas, 7987 terapias de
rehabilitacion a personas con discapacidad y el acondicionamiento de espacios

incluyentes para las personas con discapacidad.
3.2.2.2 Programas de Educacion y Capacitacion

El SNDIF®® realiza actividades promotoras de Educacion y Capacitacion para
prevenir rehabilitar e Incluir Socialmente a las personas con discapacidad operando

en los 125 municipios del Estado de México.
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e Integracion Educativa: Promover la Integracion en el ambito educativo de
las personas en situacion de discapacidad mediante acciones de
capacitacion, asesorias a los padres de familia o cuidadores primarios,
personal docente y a instituciones publicas y privadas.

e Rehabilitacion Laboral, Capacitacion y Trabajo: Acciones de promocion de
adiestramiento, capacitacion e inclusion laboral de las personas con
discapacidad a través de programas productivos, insercion en industrias y

autoempleos.

3.2.2.3 Programas de Culturay Entretenimiento

Programas del SNDIF?®” dirigidos a Incluir a las personas con discapacidad en

actividades recreativas, deportivas y culturales para promover un estilo de vida

saludable.

3.2.2.3 Programas de Apoyo

Otorgamiento de apoyos de asistencia social para cubrir las necesidades de la

poblacién con discapacidad del Estado de México.

Apoyos Funcionales para Personas con Discapacidad®®. Brindar a las personas
con discapacidad apoyos y/o apoyos especiales a fin de facilitar la
rehabilitacion, inclusion social y prevenir discapacidades secundarias.
Credencial Nacional para Personas con Discapacidad (CRENAPED)®®:
Servicio totalmente gratuito otorgado en modulos en 18 municipios del Estado
de México para dar seguimiento al Programa Nacional de Credencializacion
del SNDIF e identificar a la persona con discapacidad, la cual, puede
beneficiarse y obtener descuentos en tramites, transporte servicios.

Inclusiébn Social®*® Otorgamiento de un “Dictamen Médico” para el
emplacamiento de vehiculos, conducidos por personas con discapacidad
neuro-musculo esquelética permanente en 33 modulos ubicados en 30
municipios. Aplicacion de talleres y conferencias de capacitacion para difundir

los derechos e inclusion a las personas con discapacidad.
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e Rehabilitacion Laboral, Capacitacion y Trabajo®: A través de los Modulos,
Sistemas y Programas, el DIFEM promueve la insercion industrial de las
personas con discapacidad, autoempleo y la capacitacién laboral.

En sintesis el Sistema Nacional DIF enaltece los derechos de la poblacion con
discapacidad a fin de formar “Familias Fuertes” brindandoles asistencia social de
calidad, calidez, eficiencia y con resultados, ofreciéndoles diversas oportunidades
para integrarse a los programas que cubren sus necesidades y ayudandoles a formar
habilidades sociales para su integracién a la sociedad, contando con un acercamiento
a las comunidades mas alejadas de la urbanizacion con el fin de brindar una cobertura

mayor a los individuos, familias y comunidades mexicanas.

U1
Y

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
‘ INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

8. Estado del arte

La aparicion de sentimientos y emociones negativas en los padres de familia
de los nifios con discapacidad intelectual, el desgaste emocional familiar y las
patologias que los afectan son el resultado de experiencias que tienen en diversos
ambientes, con personas y creencias distintas. Mediante una revision bibliogréfica se
encontraron articulos internacionales que reflejan de manera individual estas
vivencias e investigaciones dentro del contexto latinoamericano que le dan voz a los

padres de familia y cuidadores primarios.

Considerando la importancia de las vivencias el articulo internacional titulado
“The Health of Primary Caregivers of Children With Cerebral Palsy: How Does It
Compare With That of Other Canadian Caregivers?” '8 escrito por Brehaut, J. et al
en el 2004 realizado a 468 cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral en
Canada, se encontro que los cuidadores referian angustia (media de 4.5), problemas
emocionales (25.3%) y problemas cognitivos (38.8%). De la misma forma se
detectaron afectaciones fisicas como lo son: problemas de espalda en el 35.5%,
migrafias en el 24.2%, Ulceras estomacales o intestinales en el 8.4%, asma en el
15.8%, y artritis 0 reumatismo en un 17.3%, considerando que las demandas de la
discapacidad de los nifios pueden explicar el estado de salud de los padres y dar

como resultado problemas de salud fisica y emocional.

Asi mismo, el estudio“Health-Related Quality of Life and Related Factors
among Primary Caregivers of Children with Disabilities in Shanghai, China: A
Cross-Sectional Study” ' con autoria de Xia, C. et al. llevado a cabo en Chinay
aplicado a 170 cuidadores de niflos con discapacidad de entre 7 y 16 afos
pertenecientes al proyecto de rehabilitacion Sunshine Baby Card, en el cual se
demostré que en la mayor parte de los casos la madre es el cuidador principal de los
nifios (48.2%), seguidos de los abuelos (25.9%) y el padre (25.3%); por otra parte se
consideraron diversos factores que podrian afectar la calidad de vida en el ambito de
salud como son: edad, género, causa de la discapacidad, certificado, tipo de
discapacidad, inclusién en el programa, hora de dormir, estabilidad emocional,
actividades fisicas, juegos de grupo, caracteristicas de cuidadores, tiempo de
cuidado, factores medioambientales, integrantes de la familia, ingreso econémico, etc. J1

Encontrando también que el 34.7% de los cuidadores de los nifios presentaban una Ui
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enfermedad que deterioraba su salud y calidad de vida la cual requeria de atencién y
prevencion de desarrollo o deterioro de enfermedades en los cuidadores y las
diferentes variables para mejorar su calidad de vida y la rehabilitacion de los nifios.

Por su parte Orta, O, et al. demostraron la asociacion entre el suefio y la
depresion en los cuidadores de los nifios en la investigacién “Associations of self-
reported and objectively measured sleep disturbances with disabilities” ®
realizada en el centro de rehabilitacion en Punta Arenas - Chile, mediante
cuestionarios se reflejé que el 26.3% de los participantes presentaron depresion y en
su mayoria una elevacion en el IMC, tabaquismo y baja escolaridad.

Bajo el mismo marco, en relacion a los problemas emocionales que presentan
los padres de nifios con discapacidad se tomaran en como referencia las siguientes

investigaciones.

En primer lugar el estudio cualitativo escrito por Goddard, J. et al. titulado
“Parents of children with Disabilities: Telling a Different Story”°2 aplicado a tres
grupos focales de 15 padres de nifios con discapacidades de Mill Town y Columbia
Britanica en sesiones de entre 90 y 120 minutos, se plantearon las experiencias en
la crianza de un nifio con discapacidad, las luchas que han enfrentado y las
recompensas que han obtenido, asi como, opiniones respecto a la atencion de
profesionales, frustraciones, alegrias, entre otros. Cabe destacar que en la categoria
“Stories About Dealing with Differences” los padres comentaron aspectos
relacionados con la aceptacion de la discapacidad de su hijo, el duelo, el estrés, el
humor y los sentimientos que experimentaban en cada una de las situaciones, por
ejemplo sentimientos de incertidumbre al obtener el diagndstico del nifio debido a no
saber qué ocurriria en el futuro, emociones como la tristeza debido a barreras fisicas
0 preocupacion y sentimientos de culpa en las madres por no lograr un “embarazo

saludable”.

A lo largo de la revision de los antecedentes se encontr6 un enfoque de
afrontamiento negativo, el cual se contrapone al articulo de Gupta Oshun y Singhal
Nidhi titulado “Positive perceptions in parents of children with disabilities”?3 el
cual es una compilacion de diversos estudios realizados en India que hacen énfasis

en el proceso cognitivo, resultado del proceso de la discapacidad, en especial las

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

@)

I 4



A VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
o INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

percepciones positivas como amor, felicidad, fortaleza, estimulos o metas, orgullo
ante avances, propoésitos de vida, etc. y cuales de estas son usadas como una
estrategia de afrontamiento efectiva, previniendo los efectos fisioldégicos que produce
el estrés brindando un significado al evento, realizando diversas actividades como
conferencias respecto al tema con la finalidad que generar aprendizaje significativo.
Concluyendo que las familias que mantienen percepciones positivas ante la situacion

mejoran su calidad de vida y el buen desarrollo del nifio.

Con laiinformacion recolectada se puede vislumbrar que debido al enfoque que
se le da al diagnéstico y afrontamiento de la discapacidad por parte de los padres se
modificard la estructura y convivencia familiar, esto reflejado en el articulo realizado
por Ruiz,T en el 2016 titulado “Impacto emocional en familias de hijos con
discapacidad intelectual”®*, investigacion de tipo cualitativa que logra describir las
afectaciones emocionales en familias de hijos con discapacidad de 4 y 5 afios en la
ciudad de Machala Ecuador, en donde se reconocieron categorias como la
estructuracion familiar, discapacidad intelectual y afectaciones emocionales a través
de entrevistas para la recoleccion de la informacion. Como resultado se encontrd que
la unidad familiar se ve afectada cuando un integrante presenta discapacidad
intelectual debido al cambio de roles, falta de tiempo, ambiente e interacciones
familiares, lo cual requiere de un proceso de adaptacion, ya que también se identificd

la negacion, el rechazo, la sobreproteccion y la preocupacion.

Aunado a lo anterior en algunas familias y cuidadores se refleja un estado de
estrés debido a los cambios, lo cual trae consigo un “desgaste emocional” que se
investiga a fondo en el articulo “Discapacidad y familia: Desgaste Emocional” *°,
Villavicencio et al. analizan las emociones y sentimientos de la familia con énfasis en
los padres cuando reciben el diagndstico de discapacidad, reflejando preocupacién
por el rechazo, frustracion y la realizaciébn y composicion del duelo debido a que
existen demandas de cuidado (alimentacion, vestimenta, movilidad, salud y aseo
personal), de supervision y afectivas por parte del nifio, desencadenando desgaste
emocional debido a factores como la salud, colaboracién, responsabilidades, roles,

agradecimiento, redes sociales y apoyo institucional.

En cuanto al estrés experimentado por los cuidadores primarios la

investigacion de corte cuantitativo escrita por Bravo, G. et al. “El Estrés en Madres
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de ninos con Discapacidad y su Influencia Familiar”?°, realizada a 34 madres a
través de cuestionarios y entrevistas, plasmando dimensiones como el malestar
paterno, interaccion disfuncional padres-nifios y nifio dificil, reflejéo que un 82% de los
padres se mantuvo con un nivel de estrés normal, sin embargo el 73.33% tiene la
sensacion de que no puede controlar las situaciones y el 80% no puede realizar
actividades recreativas, en cuanto a la crianza de los hijos el 59.99% de los padres
reflejo no tener paciencia ante las actividades realizadas por su hijo y el 59.99% refiere
gue los nifos realizan acciones que les molestan a los padres solo por realizarlas, en
cuanto a la categoria de “nifio dificil” los padres demuestran que se les dificulta la

crianza y comprension de los nifios.

En la investigacion “A qualitative study on parents’ concerns about adult
children with intellectual disabilities amid the COVID-19 pandemic in South
Korea” ¢ desarrollada por Kim, M. et al. se realizaron entrevistas presenciales y
telefonicas a 19 padres que fungen el rol de cuidador primario de hijos adultos con
discapacidad intelectual que no asistieron a servicios durante la pandemia por
COVID-19, donde al analizar los datos se encontraron Inquietudes de la seguridad de
sus hijos por la COVID-19 y desafios nuevos debido a la pandemia. Se identificaron
once subtemas relacionados con preocupaciones de los padres, gravedad de la
pandemia, vulnerabilidad ante contagios, reconocimiento de sintomatologia,
consecuencias, pérdida de rutinas, aislamiento, retroceso en tratamiento,
aburrimiento, pérdida de motivacion, falta de actividad fisica, incrementar cambios en
el comportamiento, ajustes y esperanzas. Proporcionando evidencias de la
dependencia de los servicios que les brinda la sociedad y el gobierno a las personas
con discapacidad y la percepcion que presentan los padres demostrando sus
inquietudes con lo cual podemos identificar los desafios adicionales que tienen como

familia para afrontar su situacion durante la pandemia.

Ahora bien, tomando en cuenta las diversas vivencias y situaciones de salud
fisica y emocional de los padres, se infiere que estos conllevan diversas estrategias
de afrontamiento ante las experiencias y la situacion de discapacidad, por esta razon
es de gran importancia incluir el estudio cualitativo titulado “A comparison of coping
strategies used by parents of children with disabilities and parents of children

without disabilities”?® por Paster, A. y Walash, J, desarrollado en Nueva Jersey,
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Estados Unidos a padres o tutores de nifios de entre 6 y 18 afios entre los cuales 50
eran padres de nifios con discapacidad y 62 eran padres de nifios sin discapacidad.
En el se recopil6 la informacion por medio de un cuestionario demogréfico que incluia
el estado de salud del nifio, determinando que las estrategias de afrontamiento fueron
significativas en 3 de 8 formas ante situaciones de estrés que involucraron a los nifios

debido a que los padres de utilizan mas estrategias y con mas frecuencia.

Al mismo tiempo, una de las estrategias de afrontamiento son los programas a
los que los padres y nifios con discapacidad pertenecen, los cuales favorecen el
mejoramiento de su calidad de vida como se refiere en el estudio con enfoque
cuantitativo “The effects of a family Support Program Including Respite Care on
Parenting Stress and Family Quality of Life Perceived by Primary Caregivers of
Children with disabilities in Korea”®” desarrollado por Sung, M. y Park, J. en
veintiun cuidadores principales de Corea, aplicado a tres grupos, el grupo control con
siete padres, el grupo A con siete cuidadores al cual se le proporcionaron solo
servicios de cuidado de relevo y el grupo B de siete cuidadores a los que se les
proporcioné un programa de apoyo familiar que incluia actividades recreativas,

programas, consejeria y coordinacion de apoyo social y cuidados de relevo.

Mostrando una diferencia significativa en la calidad de vida entre los dos
grupos, demostrando que posterior a la aplicacién de los programas esta se redujo
en los grupos Ay B y aumenté en el grupo control, sin embargo, esta diferencia no

fue estadisticamente significativa.

Por ultimo, el articulo “Parents of children with disabilities: A systematic
review of parenting interventions and self-efficacy”?® escrito por Hohlfeld, A. et
al. contiene una compilacién de 25 estudios seleccionados con criterios predefinidos
(padres bioldgicos, nifios de entre 0 y 10 afios, enfermedades neurodegenerativas,
autismo, sindrome de down, discapacidades, déficit de atencion e hiperactividad
diagnosticados por el libro Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders en
su quinta edicion (DSM-5), entre otros), obteniéndose como resultado que los
programas de capacitacion para los padres, derivaron en un aumento en los niveles
de autoeficacia, siendo los padres de nifios menores a 5 afios los que mostraron mas

aumentd después de las intervenciones de crianza. Concluyendo asi que los

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA
LICENCIATURA EN ENFERMERIA

o)
O

I 4



VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL, DIF

programas de capacitacion para los padres son efectivos para mejorar el cuidado y

evolucién de los nifios.

En sintesis, gracias a esta revision bibliografica se puede evidenciar que la
presencia de la discapacidad en los nifios puede modificar la estructura y dinamica
familiar, trayendo consigo un estrés emocional y diversas afectaciones en la salud
fisica y psicologica de los padres o cuidadores primarios, sin embargo esto también
se ve modificado debido al uso de estrategias de afrontamiento y el enfoque que
tomen los padres ya sea positivo 0 negativo, no obstante se considera de gran
importancia el identificar en los padres de familia de nifios mexicanos con

discapacidad las vivencias socioemocionales que experimentan.
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9. Metodologia

El presente trabajo de investigacion se sostiene de una metodologia cualitativa
y de la aplicacién del método fenomenoldgico descriptivo Husserliano®® que pretende
comprender la experiencia vivida, siendo este la descripcion de las vivencias
socioemocionales de los padres de familia de nifios con discapacidad intelectual, para

la aportacion e implementacion de conocimiento solido en el area asistencial.

Con respecto a la investigacion cualitativa Maxwell®® menciona que es aquella
gue ayuda a entender el mundo desde el punto de vista de las personas resaltando
sus sentidos, perspectivas y procesos involucrados en los contextos, acciones y
relaciones, incluyendo también a la teoria de los procesos que segun Galeano M.t
ayuda a la construccion de hallazgos que cuentan con una base tedrica, para lo cual
se requiere realizar una comparacion entre los referentes conceptuales y los datos
obtenidos con diversas técnicas y generacion de la informacion, dotando de sustento

a las categorias de analisis.

La investigacion se llevo a cabo en el periodo comprendido entre febrero 2023
a septiembre 2023 en una Unidad de Asistencia Social DIF del Estado de México,

dividida en dos etapas las cuales se describiran a continuacion.

Etapa 1: En esta fase se realizo trabajo de campo, en donde se observo la
asistencia de padres de familia al servicio de psicopedagogia en el cual se brindan

terapias de apoyo para el desarrollo intelectual y social de sus hijos.

Los participantes seleccionados fueron 7 y se obtuvieron por el tipico ideal de
Rodriguez y Gilt°2 seleccionando a los informantes mediante caracteristicas “ideales”
para el perfil, buscandolos en la poblacién identificandolos a fin de que se ajusten al

modelo, los cuales cuentan con los siguientes criterios de inclusién:

1. Padres de familia (hombre o mujer).

2. Tener un hijo con discapacidad intelectual de un rango de edad de entre 5a 9
afos.

3. Asistir al servicio de psicopedagogia de la Unidad de Asistencia Social DIF del
Estado de México.

4. Constancia en la asistencia a las terapias. sk
|
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Etapa 2: Como técnica de recoleccion de datos se llevaron a cabo entrevistas
semiestructuradas con una duracién aproximada de 1 hora, basadas en una guia de
preguntas previamente analizada por expertos en el tema.

Dentro de los criterios de rigor cientificos de acuerdo con Guba, Corbin y Strauss
citados por Jiménez, E, et alt®® utilizados para el andlisis de cada una de las
entrevistas fueron la neutralidad la cual hace referencia a que la investigadora no
emitira juicio alguno durante la realizacion del trabajo, la credibilidad debido a que la
informacion se recolectdé por medio de los informantes y esta permitird obtener de
primer fuente una vision de las vivencias socioemocionales para que posteriormente
pueda aplicarse la investigacién a diversas poblaciones aplicando el criterio de
transferibilidad. Por su parte el criterio de confirmabilidad acompafiandose de la
confiabilidad y validez de la investigacion, lo cual permitira diferenciar los resultados

de otros autores.

En cuanto a los aspectos éticos y legales de esta tesis se contemplo la aplicacion
del consentimiento informado (ver anexo 1), en donde se le explicé en su totalidad los
objetivos y el proceso de la presente investigacion a cada uno de los participantes,
respetando su derecho de autonomia y con ello su libre albedrio de responder a la

entrevista aplicada y de declinar su participacion en cualquier etapa.

El manejo y control de los datos se llevo a cabo bajo lo estipulado en la Ley
General de Salud'* en Materia de Investigacion para la Salud, publicada en el Diario
Oficial de la Federacion donde se establecen los lineamientos necesarios para la
realizacion de investigaciones cientificas y tecnoldgicas en materia de salud. En la
cual se menciona que debe prevalecer el respeto a la dignidad, la proteccion de sus
derechos y bienestar de los sujetos de estudio, mediante el consentimiento informado
y la asignacién de un pseuddénimo asegurando de esta manera el anonimato de cada

participante.

En cuanto a las grabaciones correspondientes a las entrevistas se resguardaron
en un unico archivo en donde solo la investigadora y directora de la tesis tuvieron
acceso concordando con Wiles, R et al.’ quienes mencionan que el investigador
debe asegurarse de no revelar informacion que permita identificar a los participantes,

protegiendo de esta manera su identidad y a su vez resguardando la informacién
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conforme al manejo de datos en cuanto al almacenamiento y recuperacion de
Huberman y Mlles'® quienes sugieren tener un “sistema de almacenamiento y
recuperacion” con el fin de tener los datos y utilizarlos sencillamente por los miembros

de la investigacién durante la realizacion del proyecto.

El analisis de la informacion se llevé a cabo bajo el proceso no lineal descrito por
Sampieri'®” que parte de la teoria fundamentada en el cual se realiza la recoleccion
de datos, revision, organizacion, preparacion (limpieza y transcripcion), definicion de
la unidad de analisis, codificacién abierta, descripcion e ilustracién de categorias,
codificacion axial, generaciéon de hipGtesis explicaciones y teoria resultante y
evaluacion de calidad o rigor del estudio.
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10. Hallazgos y discusion

El fungir el papel de cuidador primario de un nifio o nifia con discapacidad
intelectual conlleva una gran responsabilidad y sobre todo la modificacion de todas
las esferas biopsicosociales y espirituales de estos mismos. Al recolectar la
informacion se obtuvieron cuatro categorias: Esfera Socioemocional, Vivencias,

Atencién del Profesional de la Salud y Conocimiento de la Discapacidad Intelectual.

La categoria de “Esfera socioemocional” engloba las subcategorias de
emociones (positivas y negativas), estado emocional (mantenimiento del estado
emocional y cambios en la salud emocional), estado de las relaciones (relaciones
interpersonales, relacion intrafamiliar y relacion cuidador-hijo), sentimientos (positivos
y negativos), pensamientos (negativos y situacidon econdmica) y mecanismos de

afrontamiento.

Por otra parte, la categoria de “Vivencias” se subcategoriza en vivencias
positivas, discriminacion y juicios y estigmas; la categoria “Atencion del profesional
de la Salud” contiene el acompafiamiento psicolégico, atencion profesional y
discriminacion o negligencia; por ultimo, la categoria de “Conocimiento de la
discapacidad Intelectual” se subdivide en el aprendizaje dia a dia y la ausencia de

conocimiento. (ver esquema 4).
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1. Esfera Socioemocional
1.1 Emociones

La conceptualizacion de las emociones suele tener diversos enfoques, sin
embargo, se retoman desde la categoria de la cognicion'® y la teoria bifactorial de la
emocién por Schachter y Singer'® quienes postulan que las emociones son el
resultado de un proceso en el cual se capta un estimulo de forma sensorial, se activa
la interpretacion cognitiva del contexto y el mismo estimulo, desencadenando la

emocién y un estado autbnomo.

En el cddigo vivo de la subcategoria de emociones positivas se encontraron la
felicidad, el orgullo y la tranquilidad. Emociones relacionadas al avance o mejora que

sus hijos han tenido intelectual y emocionalmente.

“Muy bien, feliz, me da la esperanza de que en algiin futuro si yo no estoy, él va a poder salir adelante,
hacer las cosas por si solo, aunque ya puede hacer algunas. .. para enfrentarse a la vida va a estar muy

dificil, entonces me da mucha alegria.” (Artemisa)
“Muy bien, orgullosa porque son cosas que yo no me imaginé que él algiin dia llegaria a hacer” (Hestia)
“Tranquila, porque sé que comprende” (Atenea)

Dichas emociones son mencionadas en el articulo de Gupta Oshun y Singhal
Nidhi titulado “Positive perceptions in parents of children with disabilities” ®* donde se
hace énfasis en emociones como la felicidad y el orgullo ante avances que los nifios

tienen, lo que contribuye a mejorar su desarrollo.

Por otra parte, se identificé un mayor nimero de emociones en la subcategoria
de negativas, tales como la frustracién, desilusién y el enojo, emociones que surgieron
por diferentes causas desde el poco conocimiento de la etiologia de la discapacidad
intelectual, hasta el retroceso cognitivo o conductual que algunos nifios han

presentado. En voz de Demeter y Atenea lo describen asi:

“Me frustro porque a veces ya [levamos tiempo de que é[ aprende algo y después ya no lo quiere hacer o no

puede. Eso si es frustrante (Deméter).
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“...Entonces en ese momento cuando te dicen eso de tu hijo, llega la desilusion, frustracion, enojo, por

ejemplo. .. pude tener la culpa, pero conforme fuimos con la especialista me dijo todo lo contrario” (Atenea)

“Mmm mucho cansancio y frustracion de que no me alcanza el tiempo para hacer todo lo que quisiera hacer.

Realmente es muy absorbente esto” (Atenea)

La frustracién y el cansancio pueden denotar un agotamiento emocional,
mismo descrito por Villavicencio et al. en su investigaciéon: “Discapacidad y familia:
Desgaste Emocional” ™ en la cual se analizo la esfera socioemocional de las familias
cuando se enteraban del diagnostico de discapacidad, el cual con las modificaciones
a las rutinas, demandas, enfrentamiento de sentimientos, proceso de duelo y cambios
de rol se desencadend un desgaste emocional, mismo que se puede ver reflejado en

algunos de los informantes.

Sin embargo, las emociones que mas prevalecieron en las entrevistas fueron
el miedo y la tristeza por no comprender bien el tipo de discapacidad, el no saber

¢, Como ayudar al nifio? y la preocupacion al rechazo social.
“me ponia muy triste, porque pensaba que siempre iba a ser rechazado por todos...” (Artemisa)

“La verdad es que miedo y tristeza porque no sabia qué hacer, intenté entenderlo al principio, pero la verdad

no sabia qué hacer” (Poseidon)

La frustracion ante el proceso de duelo, el estrés, la preocupacion e
incertidumbre al no saber como actuar y la tristeza, son emociones encontradas en la
investigacion “Disabilities: Telling a Different Story” °2 coincidiendo con las emociones

mas referidas por los informantes de la presente investigacion.

De igual forma Ruiz, T en su investigacion titulada “Impacto emocional en
familias de hijos con discapacidad intelectual” #, identifico en las familias cambios en
su unidad, tristeza, preocupacion y la sobreproteccion de los cuidadores primarios a

los nifios y nifas.

Como se ha mencionado anteriormente las emociones negativas tuvieron
mayor prevalencia en los cuidadores primarios de los nifios con discapacidad
intelectual, las cuales son causadas mayormente por creencias de un rechazo de la (o)}

sociedad a sus hijos, el miedo o desconocimiento de la situacion y sobre todo por el ~J
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ritmo de los avances cognitivos que los nifios tienen. Coincidiendo en su mayoria con

las investigaciones que le anteceden.
1.2 Estado Emocional

Para la OMS "° |a salud mental es un “derecho humano fundamental” definida
como un estado de equilibrio mental que brinda una herramienta a las personas para
lidiar con diversas situaciones negativas o de estrés de la vida cotidiana, liderada por
la capacidad de toma de decisiones, relaciones y percepcion que se tiene del
contexto. Siendo asi vital para el desarrollo biopsicosocial y econdmico de las

personas.

Debido a esto es de gran importancia mantener un buen estado emocional y
para esto existen diversas estrategias que en voz de los informantes en la

subcategoria de “mantenimiento del estado emocional” refieren:

“...encontré una pdgina de una mamd que también su nifio tiene autismo, pero es mds grave, ella también es
cristiana y dia a dia también comenta sus experiencias con sus doctores, con sus maestros, etc. Y realmente
creo que hablar de eso y ver que no estds sola te tranquiliza, saber que no nada mds eres ti, que somos

muchas mamds y de todo tipo que también estamos pasando por algo.

Yel saber que todo tiene un propdsito. A lo mejor, el propdsito de su hijo es llegar a mds mamds porque tiene
la pdgina y nos reunimos, oramos y platicamos. Entonces yo creo que todo eso es lo que nos mantiene fuertes
y el saber que no todo lo malo es para siempre, entonces sabemos que este proceso nos va a llevar a algo

mejor.” (Atenea)

“A veces cuando me estreso salgo a fumar con mi esposa para platicar, para intentar tranquilizarme y

sequimos adelante la verdad” (Poseidon)

“Cuando me siento asi si estoy con mi esposo le digo que, si se puede hacer cargo, porque yo ya estoy hasta el
tope y ya sea que me meta a bafiar o me ponga a hacer alguna cosa, no precisamente en el teléfono, pero algo
que me mantenga la mente ocupada. .. a lo mejor me pongo a lavar trastes o cualquier cosa asi para no estar

pensando en eso, porque a veces se llega a un limite” (Hestia)

El realizar actividades recreativas para el mantenimiento del bienestar
emocional es esencial en personas sometidas a altos niveles de estrés, ya que se

considera como una terapia ocupacional. Bravo, G. et al. en su investigacion “El @o)
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Estrés en Madres de nifios con Discapacidad y su Influencia Familiar” ®° realizada a
34 madres, obtuvo como resultado que el 80% de ellas no puede realizar actividades
recreativas y al mismo tiempo la investigaciéon “The effects of a family Support
Program Including Respite Care on Parenting Stress and Family Quality of Life
Perceived by Primary Caregivers of Children with disabilities in Korea” °® demuestra
una ligera mejoria en la calidad de vida de los padres de familia a quienes se les
proporcioné un programa de apoyo familiar que incluia actividades recreativas,

programas, consejeria y coordinacién de apoyo social y cuidados de relevo.

Dichas investigaciones sostienen la importancia de las actividades recreativas
para el mantenimiento de la salud emocional, sin embargo, en la investigacion se
puede observar que no todos los informantes las realizan debido a diversas limitantes,
entre ellas la restriccion de tiempo con la que cuentan al satisfacer las demandas de

su hijo, de ellos y de su familia.
1.3 Cambios en la Salud Emocional

Si bien la salud emocional o mental es esencial para el desarrollo humano,
cuando ésta se encuentra inestable puede generar diversos trastornos. Con fines de
centralizacion la presente discusion se enfocara en el estrés y la ansiedad. La
Encuesta Nacional de Bienestar Autoreportado (ENBIARE)!! refiere que el 19.3% de
los adultos en México tiene sintomas de ansiedad severay el 31.3% ansiedad minima
0 en algun grado, asi mismo reporta que los hombres tienen una mayor incidencia de
preocupacion y estrés. Si bien, el estrés y la ansiedad son de diversas etiologias, una
de ellas es la sobrecarga de actividades y emociones que surgen al enfrentarse a algo
nuevo sin saber qué ocurrira después, dicho es el caso de los informantes de la

presente investigacion como se demuestra a continuacion.
“Hace poco el doctor me dijo que estaba sufriendo de mucha ansiedad y de estrés...” (Deméter)

“..Es desgastante de alguna manera ya que también tengo otras dos hijas entonces me tengo que dividir

entre tres, es mds que nada emocional porque hay dias muy estresantes” (Atenea)

“Es preocupacion, estrés, ansiedad, todo. Porque te da miedo que ellos van a experimentar cosas nuevas...”

(Dionisio)
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En el cdédigo vivo de las entrevistas realizadas se encontré principalmente, el
estrés, la ansiedad y el desgaste emocional, cambios que son mencionados en seis

de las entrevistas.

Algo semejante se encontrd en la investigacion de Bravo, G. et al. “El Estrés
en Madres de nifios con Discapacidad y su Influencia Familiar” *® en la cual el 73.33%
de los cuidadores primarios tiene el sentimiento de nulo control ante diversos
acontecimientos y el 82% se mantuvo con niveles de estrés considerados como

“normales”.

Por el contrario de Brehaut, J. et al en “The Health of Primary Caregivers of
Children With Cerebral Palsy: How Does It Compare With That of Other Canadian
Caregivers?” '® donde detectaron mas alteraciones en la salud fisica como migrafas,
patologias gastrointestinales, asma, entre otros, debido a las demandas de los nifios
y a su vez Orta, O, et al. mencionan que los participantes en la investigacion
“Associations of self-reported and objectively measured sleep disturbances with
disabilities” 1® presentaron depresion. Mismas que no se refirieron durante las
entrevistas aplicadas en esta investigacion, indicando que en la poblacion estudiada

los cambios en la salud fisica y la depresion no se exponen.
1.4 Estado de las Relaciones

Los seres humanos tienen la necesidad de comunicarse, para llevarlo a cabo
es necesario que exista una relacion entre personas y que sea mutua. Para Garcia
M.""'2 “las potencialidades del espiritu humano no se acaban en si mismo, sino que
necesita de otros, ya que, por su plasticidad, adaptabilidad, y capacidad receptiva, ha
de realizarse como persona y en facilitacion con su entorno” afirmando que los
humanos necesitan de las relaciones interpersonales para desarrollarse, entre las
cuales estan la familia, los amigos, grupos sociales, etc. Sin embargo, dichas
relaciones pueden tener cambios derivados de modificaciones en la vida diaria, en el
cbdigo vivo se describen las principales modificaciones que tuvieron las relaciones
interpersonales de los informantes de esta investigacion, debido a la condicién de sus

hijos.
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“Con familiares si, porque se han retirado, no sé si por vergiienza o pena de saber que el nifio es ast, no sé lo
que piensen ellos. Antes nos juntdbamos o teniamos una pequefia reunion y ahora ya no nos invitan, eso fue

poco a poco” (Atenea)

“De parte de mi familia si he sentido muy poco apoyo, siguen muy cerrados a su pensamiento de que el nifio
es malcriado, que debo de tener mano dura con él para que entienda y eso me enoja, me pone muy triste la

situacion con mi familia” (Poseidon)

Con la que he tenido mucho apoyo y es la que nos ha ayudado, es con la familia de mi esposa, mis suegros y

cufiados. He sentido mds apoyo que con mi propia familia” (Poseidon)

“Muy buena relacién con la familia, de hecho, aqui se trabaja en un negocio familiar y todos los fines de
semana vamos, estamos con la_familia y hay mucha convivencia sana, se celebran los cumplearios y ellos

entran ahi, parten el pastel, van al brincolin, juegan y se pelean con los primos...” (Dionisio)

“Creo que son mds empdticos, ya tienen la iniciativa de investigar lo que es y mds o menos ahi [levamos este

tema” (Deméter)

Se reflejan situaciones contradictorias en las cuales podemos observar que
ciertas familias obtuvieron el apoyo y la empatia necesarias para poder brindar un
ambiente de confort a los cuidadores primarios y a los nifios, sin embargo, existen
familias en las que no ocurre esta situacion considerando que el sistema de creencias
gue cada familia tiene y el ambiente en el cual se desenvuelven, influyen ante el

afrontamiento y adaptacion de la situacion.

Durante la investigacion se encontraron dos casos en los cuales las familias
nucleares presentaron dificultades, una de ellas concluy6 en una modificacion y pasé

de ser biparental a monoparental, lo cual se refleja en voz de Artemisa y Hestia.

‘St para empezar, me divorcié, mi esposo no pudo soportar el ritmo de la vida y pues tuvimos muchos
problemas. Me encontré en una situacion donde era mi hijo o mi esposo y elegi a mi hijo. Y si he tenido el
apoyo de mi familia, pero no es tanto o sea es, por ejemplo -bueno si, pero no te lo cuido o bueno si, pero te
ayudo poquito- nadie quiere enfrentarse a ese problema y en cuanto a mis vecinas es lo mismo, si me apoyan,

pero si yo les digo -oigan se el encargo tantito porque tengo una urgencia y tengo que ir al doctor- en ese
momento siempre tienen algo que hacer o simplemente no se quieren arriesgar a tener alguna situacion con el

nifio” (Artemisa) J

sk
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“...y0 creo que afectd un poquito en mi relacion, pero fue una situacion que para los dos era nueva y si habia
muchas diferencias de pensamiento, pero fueron cositas que con el tiempo se pudieron solucionar. Pero en
cuestiones de amistad no, fue todo lo contrario, porque la verdad si he recibido mucho apoyo de mucha

gente” (Hestia)

En cuanto a las relaciones cuidador-hijo, ninguna se vio completamente
afectada por la condicion, segun lo referido las relaciones se encuentran en un estado

de bienestar.
“Muy unida, si antes del diagnéstico éramos muy unidos, ahora mds” (Atenea)

“Yo lo amo mucho, lo quiero demasiado, entiendo el problema que ha tenido y al principio era triste porque

no podia ayudarlo y al ver que poco a poco va evolucionando me hace feliz” (Poseidon)

“Es muy bonita porque yo lo quiero mucho y creo que ese amor que tengo por él, é[ también lo siente
conmigo, entonces es una relacion constante, siempre estamos viéndonos, tratando de platicar y hacer las
cosas. Su sonrisa y su carita hermosa cada que ve que yo me rio, que lo veo, que hacemos algo, que le aplaudo

o que lo regafio me estd diciendo, estoy contigo, estoy unido contigo, somos uno” (Artemisa)

Ante la revision bibliogréafica s6lo se conté con una investigacion con autoria
de Ruiz, T * donde se concluyd que la estructura familiar se ve dafiada cuando un
integrante de la misma se encuentra en situacion de discapacidad intelectual a
consecuencia del cambio de roles, interacciones, ambiente, y organizacion de
tiempos. Al igual que ocurre en los casos de Artemisa y Hestia presentando cambios
en la estructura familiar y en los otros casos donde se ve una afectacion a causa de

la discapacidad intelectual dentro de la familia extensa.
1.5 Sentimientos

Los sentimientos para Damasio citado por Otero R3 son el conjunto de la
percepcion sobre cOmo se encuentra el cuerpo, la capacidad de entendimiento ante
lo que presencia y el pensamiento ante las situaciones, es decir, reflejan el como se
percibe afectivamente los eventos 0 acciones y asi mismo, brindan una guia de como
reaccionar. En sintesis, como Otero, R ' menciona “los sentimientos son las J

expresiones mentales de equilibrio o desequilibrio interno” estas expresiones pueden NJ
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ser positivas 0 negativas, asi como las que se encontraron en el cédigo vivo de la
investigacion dentro de los cuales se resaltan el amor, la desesperacion y

preocupacion.

“Mucho amor, me da mucha ternura, siento que es un angelito que no tiene por qué sufrir, entonces trato de
ayudarlo y cuidarlo lo mds que puedo. Pero también de ensefiarle que é[ tiene que hacer las cosas, aunque
suframos mucho porque a veces no quiere y me avienta las cosas, pero ni modo, tenemos que hacerlo y son

sentimientos encontrados entre tristeza, alegria cuando logra hacer algo o enojo y desesperacion cuando no

logro que haga las cosas” (Artemisa)

“Estoy preocupado por todo esto, yo no tengo momento de descanso porque esto es nuevo y con ellos no hay
descanso, porque siempre es una terapia o hay que estar con ellos a cada rato porque uno quiere que estén

bien” (Dionisio)
“Me desespera, pero, ahorita trato de no darle importancia” (Deméter)

Durante la investigacion también se describieron los sentimientos que los
padres tenian ante la atencion de los especialistas de diferentes instituciones a las
gue han acudido, entre ellas el DIF, de los cuales se pueden mencionar la tranquilidad
y seguridad que les genera el que les brinden tiempo y atencion de calidad,
respondiéndoles sus interrogantes y aconsejando las actividades que pudiesen

realizar.

“Sinceramente cuando me dijo la especialista que era autismo estaba tranquila, porque la neurdloga hizo
todo o posible para que estuviéramos tranquilos, nos explicé la situacién, no nos alarmé como la maestra de
USAER, nos hizo sentir tranquilidad porque nos dijo que no era tan grave como lo pintaba la maestra”

(Atenea)

“Mds sequra, me hace sentir acompafiada porque ellas son como nuestra guia para aprender y sobrellevar

esta situacién” (Deméter)

Por su parte, dentro de la investigacion se resalta un sentimiento negativo, la
culpa. Este sentimiento producido por los estigmas y juicios sociales de que los padres
no han criado bien a sus pequefios o por el prejuicio de que durante el proceso del
embarazo se llevo a cabo una mala practica por parte de la madre que trajo consigo
la discapacidad intelectual en el nifio. El cédigo vivo de los participantes lo refleja de ~J

la siguiente manera. w
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“Me hace sentir muy mal, de hecho, al principio cuando yo les avise lo que habia pasado y como estaba el
nifio, senti muchas miradas de castigo, como - ;Qué hiciste, qué tomaste o por qué paso eso? - asi como si yo

hubiera hecho algo para que el nifio naciera asi” (Artemisa)

“Yo creo que a veces la gente te lo dice tanto que te lo llegas a creer, aunque te hagas la que no te importa.
Si me hizo sentir como que no estaba haciendo algo bien, que en realidad si era mi culpa de que é[ fuera asi.

Mds que nada me hacen sentir culpable de que soy mala mamd o no lo estoy criando bien ;Me explico?”

(Hestia)

“...cuando te dicen eso de tu hijo te llega la desilusion, frustracion, enojo de que tal vez tuve la culpa, pero

conforme fuimos con la especialista me dijo todo lo contrario” (Atenea)

Como ya se ha mencionado, Gupta Oshun y Singhal Nidhi °* encontraron
diversos sentimientos positivos como el amor, la felicidad y la fortaleza, al igual que
Goddard, J. et al. ®* en su investigacion, misma en la que se anade la culpa en las
madres de los nifios con discapacidad porque no lograron un embarazo sano. La
culpabilidad que refieren los informantes de la investigacion se encuentra mas
encaminada hacia los comentarios que sus familiares han hecho en cuanto a la
crianza y/o educacion de sus hijos, sin embargo, una informante refiere que por un
momento pensé que ella habia generado durante el embarazo la situacién de

discapacidad.
1.6 Pensamientos

Ruiz, G'"* menciona en su articulo “La teoria de la experiencia de John Dewey:
significacién histérica y vigencia en el debate tedrico contemporaneo” que el
pedagogo, psicélogo y filésofo Dewey define al pensamiento como una herramienta
humana que ayuda a resolver acontecimientos dificiles guiando del conocimiento
adquirido o la experiencia humana. Tomando como base a este teérico, se
fundamentan los pensamientos que el cddigo vivo de los informantes refleja de la

siguiente manera.

«,

¢ pasan muchos pensamientos. Mds que nada el pensamiento de que no lo van a aceptar, le van a pegar,
lo van a hacer feo. Son diferentes casos de los papds, pero el que mds me asusta es el ;qué va a pasar mds
adelante cuando papd y mamd ya no estén? Tal vez é[no lo va a comprender, pero nosotros como papds lo

vamos a comprender y nos va a doler” (Dionisio) B
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“Que éliba a ser un nifio que iba a necesitar mucha atencion ya que su forma de aprendizaje era distinta a

los demds nifios” (Hera)

En su mayoria los pensamientos negativos giran en torno a ¢ Qué va a hacer
el nifio cuando los padres no estén para ayudarlo a cumplir sus necesidades, cuidarlo
o explicarle las cosas para que entienda? estos pensamientos traen consigo
emociones como la preocupacion, tristeza, frustracion etc. Mismas que se pueden

generar ante una situacion econémica adversa, como el cédigo vivo devela:

“Es muy frustrante el saber que se tiene que pagar. Ahorita a mi esposo ya lo ascendieron y entonces ya
tenemos dinero extra, pero, no solucionamos casi nada porque también mi pequefia tiene problemas de
lenguaje entonces necesita las terapias y eso ya es un gasto mds. Entonces yo me permito por ejemplo

realizar otra actividad por ejemplo me gusta hacer mofios entonces me pongo a vender o mi hija le gusta el
K-pop entonces ella con su beca entonces invierte y vende o ella es muy noble y me dice -no mamd, nada mds

dame lo que inverti y la otra ganancia es para mi hermano-" (Atenea)

“Ca verdad es que me siento muy triste porque yo trabajo mucho para intentar sacar a la familia adelante.
A mi hijo con este problema le he dedicado todo el dinero que tengo, mi esposa y yo nos hemos dejado de
comprar varias cosas para ayudar a nuestro hijo y sabemos que aun asi yo trabajando no es lo suficiente y
sequimos hacia adelante porque al fin y al cabo la familia de mi esposa nos echa la mano y podemos
liberarnos de algunos gastos. A veces, nos pasamos a la casa de mis suegros a comer porque ya no tenemos
dinero, lavamos ahi nuestra ropa, cuida ahi mi esposa a nuestro hijo porque mi esposa no trabaja...”

(Poseidon)

“Cuando la economia es buena trato de aprovechar de comprar lo que necesito y sobre todo prepararme
porque el tener a un nifio asi son muchos gastos, entonces tengo que prepararme porque cuando la economia
baja o cuando estoy un poco privada de dinero tengo que sacar para las medicinas y eso si me preocupa

mucho entonces le buscamos por otro lado para sequir sacando” (Artemisa)

Al analizar las respuestas se observa que los relatos de los participantes
coinciden en que el tener a un nifio con discapacidad intelectual implica una demanda
econdmica grande y se complica aun mas si existen mas integrantes pequefos en la
familia. Los padres buscan siempre obtener un ingreso econdémico extra y estar

preparados ante cualquier adversidad.
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1.7 Mecanismos de afrontamiento

Vazquez C'° et al. conceptualiza las “estrategias de afrontamiento” como un
proceso que ayuda a enfrentar de forma reducida o autocontrolada los pensamientos,
sentimientos y estimulos externos. Asi mismo en su articulo y citando a Lazarus y
Folkman se describen dos tipos de estrategias para afrontar las situaciones las cuales
son: “las estrategias de resolucion de problemas y las estrategias de regulacion
emocional” cada una encaminada a enfrentar la situacion ya sea con acciones que
intervienen en esta o con la contencién de las emociones. Ciertamente y como se
demuestra a continuacion las estrategias pueden coexistir ya que algunas acciones

desencadenan también un impacto en las emociones.

“Me tomo mi tiempo para mi, ver series, dibujar, escribir, trato de ponerme un tiempo libre para mi para

resp... para si quitarme todo el estrés” (Deméter)

“Me tomo unos 5 minutitos o 10, trato de dejar a los nifios entretenidos para yo tener tranquilidad, por
ejemplo, me gusta mucho la miisica entonces la escucho o veo alguna pelicula, video que me relaje y ya, para

poder sequir adelante” (Atenea)

“Empecé a fumar, no sé si eso afecte. Cuando se fueron agravando los problemas de mi hijo en el Rinder,
cuando le pegaba a sus comparieros, cuando no acataba las drdenes de las profesoras. Me empecé a estresar

mucho porque no sabia qué hacer y empecé a fumar” (Poseidon)

Analizando las estrategias que los informantes toman para afrontar los
momentos de sobrecarga o estrés, se denota que son estrategias de regulacion
emocional, debido a que se encaminan a regular la respuesta ante las situaciones,
siendo estas de distanciamiento y de escape-evitacion, realizando actividades
recreativas, ocupacionales y hasta el tabaquismo como un escape momentaneo de
la realidad para regularse emocionalmente y disminuir la carga. Coincidiendo con la
investigacion de Orta, O, et al. '® quienes refieren que algunos de los padres de los
nifos con discapacidad presentan tabaquismo y la de Bravo, G. et al. * quienes

mencionan que solo el 20% realiza actividades recreativas.
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2. Experiencias

Dilthey citado por Da Trinidade et al.'"® define la experiencia o “experiencia
vivida” como una unidad cuyos elementos o0 secciones de vida permanecen unidos
por un significado comun. Es decir, diferentes ocasiones, contextos y circulos sociales

nos brindad elementos para formar asi una “experiencia”.

A lo largo de los cuidados que proporcionan los padres de familia de nifios con
discapacidad intelectual experimentan diferentes momentos positivos, neutros o de
discriminacion y estigmas en los ambientes donde se encuentran, como ya se ha
mencionado en el capitulo dos “Esferas en el cuidador primario” los nifios con
discapacidad son propensos a ser discriminados y/o estigmatizados por la sociedad
como “personas diferentes” lo cual repercute en el estado socioemocional de los
cuidadores primarios. Por lo tanto, se investigaron subcategorias como las vivencias

positivas, discriminacion y juicios y estigmas descritas a continuacion.
2.1 Positivas

Las vivencias positivas de los informantes de esta investigacion se engloban
en los avances cognitivos o0 emocionales que tienen los nifios con discapacidad y las
experiencias conociendo a nuevas personas que se vuelven importantes en sus vidas,

gue en voz de los participantes se redacta de la siguiente manera.

“Si he notado avances y realmente a él si le gusta ir a terapia, no tengo problemas porque se ponga a llorar o

que se sienta incémodo. Pero he visto que si le gusta y si ha avanzado, poco a poco” (Deméter)

“E[ ha tenido terapias desde que tenia 6 meses y en realidad si hemos visto el avance que ha tenido en la
parte de lenguaje. .. ahorita estas terapias que le estdn dando por ejemplo equinoterapia, pedagogia y

lenguage le han permitido un mayor desarrollo” (Hera)

“Me queda claro que por algo pasan las cosas, por algo mi hijo me eligio, para que yo aprendiera muchas
cosas de él. Asi como yo aprendo de é[ yo creo que é[ aprende de nosotros, entonces no reniego de nada, al

contrario, aprender a sacarlo adelante y que sea un nifio feliz obviamente con mis medios.

La felicidad me queda claro que no es lo material, pero si poderle dar mi tiempo y como todo, creo que al
final del dia si hay momentos en los que dices “hay ya por favor o cdlmate” pero si con los nifios por
[lamarles normales sucede, pues con ellos también es igual’y me toca ver a sus comparieritos, a sus mamds y J
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yo también estoy tranquila porque gracias a Dios él camina solito, come solito, se da a entender como quiere,
no depende de nosotros al 100%. Eso para mi es algo grande y que agradezco porque si fuera totalmente

diferente pues ahi estaria mds complicado todavia” (Hera)

Dichos enunciados refieren que los padres y madres de los nifios con
discapacidad intelectual sienten mucha satisfaccion al visualizar los avances que los
nifios tienen dejando a un lado los momentos adversos y otros momentos personales,

enfocandose casi al 100% en sus hijos.

Por otro lado, se hace mencion de amistades nuevas, crecimiento personal y

del vinculo con el hijo que en voz de los participantes se describe asi:

“Ca fuerza que hemos tenido, que una madre debe tener para sacar adelante a su hijo y de un hijo para salir
adelante ante las adversidades de la vida y que hay gente buena que te puede ayudar y otra que no estd

contigo” (Artemisa)

“He encontrado amistades que ayudan, por ejemplo, encontré a una amiga que cuando (se le quiebra la voz)
cuando necesitaba hablar con alguien Dios dispuso a esa persona para estar conmigo. (respira
profundamente) A ella si le decia - buenos dias este voy a ir con el nifio a ver qué es lo que me van a decir - y
ella respondia - no te preocupes tu échale ganas, vamos a salir adelante y si ya no te convence, vamos a ir a

otro lado -” (Atenea)

Garcia y Lopez""” en su articulo titulado “La preparacion de la Familia del nifio
con Trastorno del Espectro Autista” en el cual refieren que los cuidadores primarios
de los nifios y nifias con dicho trastorno deben contar con grupos de apoyo social para
compartir sus vivencias y a su vez, tener orientacion profesional coadyuvante, esto

los ayudara a afrontar diversas situaciones.

Concordado con dichos autores, en los hallazgos de la presente investigacion
se expone la “conciencia” del vinculo o las experiencias que desarrolla el cuidador
principal y los nifios, y a su vez se denota la importancia que tiene el acompafiamiento
social y las relaciones interpersonales durante el proceso de cuidar a un nifio en
situacion de discapacidad, brindando fortaleza, esperanza y apoyo en cada uno de

los informantes.
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2.2 Discriminacién

Para la Comision Nacional de los Derechos Humanos (CNDH)™® la
discriminacion es considerada un “fendmeno social que vulnera la dignidad, los
derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas” definiéndola
como una actitud de exclusion o un trato diferente a causa de condiciones fisicas,
intelectuales, morales y espirituales de una persona a otra. En México en el 2022 el
33.5% de la poblacion con discapacidad en México mayor a 12 afios ha recibido algin
tipo de discriminacion por su condicion y el 65.8% declar6 que las personas con
discapacidad son rechazadas por la mayoria de la gente. Gracias a estos datos se
puede idealizar el porcentaje de la poblacion de padres de familia que también ha
recibido una actitud discriminatoria derivada de la condicion de su hijo, por tanto, en
voz de los participantes de la presente investigacion la vivencia de discriminacion se

refleja de la siguiente manera.

“Digamos que no comentarios, pero miradas, hay veces que se le quedan viendo asi raro cuando él estd

llorando o haciendo como ellos lo conocen ;No? un berrinche” (Deméter)

“Hay una escuela por ahi cerca de donde estd este DIF donde si me lo rechazaron y no me lo quisieron
aceptar, ahi si dije -bueno- y es una escuela particular, tampoco considero que sea como que la mejor escuela,

pero pues que mal estdn porque al final... ;Dénde estd el tema de la inclusion?”

... “En su momento si [o vi, pero no lo comprendi ;Sabes? hasta que después alguien me dijo: - no lo

quisieron porque es un nifio con capacidades diferentes -” (Hera)

“Principalmente en la escuela, normalmente no le ponen atencion, nada mds lo reciben, pero ahi lo dejan.
Luego la maestra de USAER pide el diagndstico, sus métodos de trabajo y se les da, pero sinceramente ni de
la maestra del grupo, ni de la maestra de USAER o por parte del director veo un apoyo realmente como
ellos luego quieren hacer creer. Por ejemplo, con sus autoridades, cada cierto tiempo tenemos una pldtica con
psicologos y trabajadores sociales y ellos pintan como que -todo estd muy bien vamos trabajando en
conjunto- pero realmente no es asi, porque al dia siguiente yo llevo a mi hijo a la escuela y nada mds lo

tienen ahi, por ejemplo, le dicen -ven siéntate-y ya” (Atenea)

La mayoria de los informantes refieren que no solo se llevan a cabo en la calle
0 en establecimientos de recreacion, sino también en instituciones escolares, en las

cuales se les segrega de actividades escolares o de la propia institucion por su
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condicion.

Y no solo se reflejan estas actitudes de los adultos sino también por parte de
los nifios, lo cual nos hace inferir que el pensamiento de segregacion y discriminacion
se ve altamente influido por la familia en la que se desenvuelve y por los valores y
principios morales que estos le imparten. El codigo vivo de Hera nos hace referencia
a como una madre de un nifio con discapacidad intelectual percibe la actitud

discriminatoria por parte de la sociedad.

“Si me ha tocado escuchar en una reunién una nifia de 6 o 7 afios dijo: - No, yo no quiero jugar con é[

porque es un nifio raro y yo no lo quiero-"

... “Me ha pasado con adultos y con nifios y es complicado porque no tenemos en México la cultura de
entender como tratarlos o verlos como algo normal. Que no exista el -no quiero jugar con é[ porque es
diferente- o -no quiero jugar con él porque no habla bien-. Ha sido complicado y me ha generado conflicto el
sentimiento de decir ;Qué les pasa? ;No? O sea, no pueden discriminar a mi hijo o no pueden tratarlo asi”

(Hera)
2.3 Prejuicios y Estigmas

Los prejuicios se concretan al juzgar a una persona que no se conoce siendo
la mayor parte de las veces una opinion negativa siendo como el documento de la
CNDH "8 lo menciona “resultado de la incomprension, el temor, el rechazo y la falta

de respeto a las diferencias”.

El cbdigo vivo de los participantes descrito a continuacion indica algunos
prejuicios que han recibido de la sociedad en la que se desenvuelven y de sus

familiares.

“Creo que siempre las acusaciones son para la mamd de que -tu hijo es asi porque o aislas, tii no le ensefias

las cosas- comentarios asi, si me ha pasado ami.” ... “Mds que nada familiares” (Demeter)

“Si, he pasado mucho por eso, porque nunca falta el tipico comentario de -es que no estds cuidando bien a tu
hijo, dejas que él haga todo lo que é[ quiera, es un nifio berrinchudo, es un nifio caprichoso- pero ellos no
saben la realidad de lo que hay detrdis de todo eso y lo que implica cuidar a un nifio asi, a un nifio con su

condicion” (Hestia)
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“En una plaza estaban en un juego y se estaban burlando de é[ por su forma de hablar o por ejemplo en el
metrobus o caminando siempre estdn las miradas juzgando, por ejemplo, cuando hace una rabieta o un
berrinche tipicamente hay comentarios como -Ay este ya dale una nalgada- o -Ay nifio mal criado- pero

sinceramente no saben la condicion” (Atenea)

Se puede observar una mayor creacion de prejuicios debido a la conducta de
los nifios, refiriendo que las madres o cuidadores primarios no estdn desempefiando
un buen papel (estigma) de crianza y educacion, infiriendo que los nifios tienen una
actitud asi, no porque se encuentren sobre estimulados o0 no comprendan en su
mayoria las normas sociales debido a la discapacidad intelectual, sino porque son

juzgados como comunmente se menciona “nifios mal criados”.

3. Atencién del Profesional de la Salud

La presente categoria se enfoca en el tipo de atencion que los profesionales
de la salud han brindado a los cuidadores primarios y a los nifios durante el proceso
del cuidado, a fin de detectar deficiencias en los mismos y hacerlos notar en el sector

para enfocar una atencion integral.
3.1 Acompafiamiento Psicologico

Como se ha descrito en capitulos anteriores la atencion que se le debe prestar
a los padres de nifios con discapacidad intelectual debe incluir el bienestar de todas
las esferas biopsicosociales y espirituales de los mismos a fin de evitar o detectar a
tiempo una sobrecarga de actividades enfocadas en el cuidado a fin de mejorar su
calidad de vida. Entonces, se infiere que la atencion o el acompafiamiento emocional
cubre la esfera psicologica, por tanto, se cuestioné a los informantes si alguna vez

habian recibido atencién y en voz de estos refirieron lo siguiente.

“No he recibido atencion. Si me gustaria, pero ahorita mi privilegio es mi hijo, yo creo que mds adelante, si

se puede [o voy a hacer”. ... “A veces econdmicamente no estamos bien” (Deméter)

“No he recibido atencion. Por lo econémico. Con el nifio pues son muchos gastos, entonces no tengo la
solvencia econémica como quisiera. Por decir vamos dia a dia y no es que no queramos, sino que es la

principal causa de no acudir” (Atenea)
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“No he recibido atencion. Puede ser que nos ayuden un poco en el dmbito de afrontar y agarrar el toro por
los cuernos en esta situacion, pero tan solo yo trabajando no me puedo dar el gusto de estar en esos lugares”

(Poseidon)

“No recibo atencion, eso es muy dificil, algunas enfermeras o gente del DIF me apoya cuando me ven, asi
como que quiero [lorar y me desahogo ahi y en la escuela. La verdad no tengo tiempo, tengo que darle mucho

tiempo al nifio, tengo que trabajar entonces todo eso no me da ese tiempo” (Artemisa)

Como se observa los cuidadores primarios no han recibido acompafiamiento
psicolégico por dos razones principales, la falta de tiempo y el desequilibrio
econdémico, sin embargo, consideran que es de gran importancia recibirlo debido a
gue los ayudaria a lidiar con el proceso del cuidado de su hijo y en algunos casos la

sobrecarga de actividades.
3.2 Atencién Profesional

La OMS™? define la calidad de la atencién como el nivel de salud que una
institucion logra en sus derechohabientes con base en los conocimientos
profesionales y cientificos de los especialistas. Los cuidadores primarios se han
enfrentado a diversas experiencias debido a que acuden a hospitales, centros de
salud, centros de terapia, entre otros. En voz de los informantes las vivencias ante

atencion profesional son referidas de la siguiente manera.

“Realmente siento que la atencién que hemos recibido aqui es profesional, me explican todo para que yo lo

pueda entender también” (Deméter)

No, ahorita todos me lo han tratado bien, estamos yendo al hospital al Federico Gomez y les ponen mucha
atencion, de hecho, pues si van con algin tipo de enfermedad o algo los regresan porque tienen que ir
completamente sanos y lo han atendido super bien, ellos se adaptan a los pequeiiitos porque son personas

profesionales” (Dionisio)

“En una guarderia que un dia lo metimos la doctora yo siento que no atendia bien a mi hijo, no le tenia
paciencia, a cada rato o regresaba porque se portaba mal, entonces muy triste, yo pensé que me ayudaria,

pero nada mds me o regresaba” (Poseidon)
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Reflejando, en su mayoria, que el personal de salud se adapta a las
necesidades de atencién de cada uno de los nifios, aplicando los conocimientos
necesarios durante la atencion y ante la aportacién de dudas por parte de los
cuidadores, aclarando completamente cada una de ellas, brindando de esta forma
una atencion de calidad. En otro extremo encontramos que existe una minoria de
profesionistas que aun no comprende las necesidades de los nifios en condicién de
discapacidad, reincidiendo en la omisién de una atencién holistica y calida hacia los

nifnos.
3.3 Discriminacién médicay escolar

Segun Torres J 12° |a discriminacion se refiere al conjunto de actitudes y actos
“sociales e institucionales” que tienen como consecuencia directa o indirecta un trato
inferior a las personas o grupos sociales debido a caracteristicas que presentan. Esta
discriminacion puede presentarse en diversos contextos como en una unidad meédica,
la familia, la escuela, la comunidad, entre otros, y afecta directamente a la persona

en situacion de discapacidad y a su cuidador primario.

Por su parte la ENADIS " realizada en el 2022 develé que el 42.8% de las
personas con discapacidad mayores de 12 afios refieren que se les ha negado la
atencion médica o los medicamentos. Dichos datos antecedieron el interés de
visualizar en voz de los informantes las vivencias de discriminacion o negligencia por

parte del personal profesional, el cual se refleja asi.

“Por parte de la escuela si, por parte de los centros por ejemplo de aqui de los DIF no, ni por parte del

especialista, de eso no tengo ninguna queja” (Atenea)

“No, todo lo contrario, creo que la gente que estd en estos servicios estd enfocada y ama su trabajo. Mi hijo
tiene el cardcter fuerte y me ha tocado que se pone grosero y nunca he visto un rechazo hacia él, siempre es

como a ver vente vamos a hacer esto, el otro y eso le hace como que cambie su estado de humor” (Hera)

“En una ocasion estuvo con un fondlogo en el IMSS y la verdad fue una atencién super pésima, me dijo
unas cosas que siento que no me tenia que haber dicho, porque no es de su ramo y senti que no fue muy

ético” (Hestia)
Se puede constatar que en la institucion los profesionales a cargo de la o o]
atencion de los nifios no han realizado actos de discriminacién o negligentes. Los
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actos propios de segregacion se centran en el ambito escolar, infiriendo que los
mismos se centran en la falta de conocimiento de los docentes a las condiciones de
los niflos o la “omisién” de las psicologas y pedagogas en las instituciones educativas.
Por otro lado, se hace mencién de un caso en el cual el especialista no utilizé un
lenguaje adecuado ni se dirigié con calidez al cuidador primario, culminando en una
vivencia desagradable para el padre de familia y enalteciendo la importancia de
otorgar de la misma forma a los cuidadores primarios una atencion profesional, de

calidad, integral y con calidez.

4. Conocimiento de la Discapacidad Intelectual

Como se menciona en el capitulo dos, el conocimiento adquirido de los
cuidadores primarios sobre la condicion de su hijo es vital para desarrollar
objetivamente su rol, sin obstaculos, o sentimiento de temor debido a la escasez de
este. En esta categoria el interés se centra en analizar si los cuidadores refieren tener
el conocimiento basico necesario para brindar la atencion a sus hijos y el como la han

adquirido a lo largo del tiempo.
4.1 Aprendizaje dia a dia

El aprendizaje para Piaget citado por Salj6*?* es un proceso de adaptacion
intelectual ante un ambiente que se mantiene en constante cambio y el logro de la
obtencién del nuevo conocimiento a través de las experiencias y procesos de “de
acomodacion y asimilacion”. Por lo tanto, los padres de familia de nifios con
discapacidad intelectual enfrentan situaciones de cambio constantemente y llevan a
cabo el proceso de aprendizaje continuamente, en el codigo vivo de la investigacion

se refleja de la siguiente manera.

“Cuando sospechaba que mi hijo tenia autismo fui al internet, buscaba videos, informacion y ahorita con el

diagndstico me guio mds con lo que me platican las terapeutas y sus recomendaciones” (Deméter)

“Prdcticamente con el acierto y error gracias a los consejos de las terapeutas. <Y soy mucho de investigar y
leer, desde el momento que me dijeron que mi hijo tenia autismo yo me puse a leer e investigar qué era, como
podia ayudar a mi hijo, esa parte de la tecnologia me ayudo a comprender y también mi fé, es la que me

ayuda a sobrellevar también esto” (Atenea)
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“En el DIF me ayudaron a comprender qué era lo que tenia mi nifio, lo que necesitaba y como podia ir
avanzando con mi nifio. Me estdn dando estrategias, formas de actuar con él para avanzar y las estoy

[levando a cabo, entonces, ese apoyo me ha servido mucho” (Artemisa)

“Todos los dias vas aprendiendo con ellos, es muy pesado y luego uno estd acostumbrado a la antigua y es

mds pesado porque antes nos regafiaban mucho y uno piensa ser asi, pero se detiene” (Dionisio)

Se denota la relevancia del uso de las tecnologias de Informacion y
comunicacion (TIC’s) por parte de los cuidadores primarios para la investigacion de
las condiciones de sus hijos, complementandose con las estrategias y explicaciones
de los especialistas con los que acuden. Sin embargo, se debe resaltar lo referido por
Dionisio y Atenea que el aprendizaje se lleva a cabo con las experiencias buenas,
malas y el paso del tiempo.

4.2 Ausencia de conocimiento

Betancourt'22 en su reflexion cita a Aristoteles y su definicion de conocimiento
descrito como comprension ya que en el “haber visto” consiste el saber, es decir,
Aristoteles refiere que el conocimiento se obtiene gracias a las experiencias. En
muchas situaciones los cuidadores primarios se enfrentaron a nuevas experiencias lo
cual derivaba a la ausencia de conocimiento que en voz de los informantes es

expresado de la siguiente manera.

‘St he sentido que me falta saber mds, pero hemos visto muchos tutoriales, hasta en tik toR tenemos videos
de c6mo hacerle con ellos porque te dan muchos consejos y tratamos de sequir a las personas que nos den el
mejor consejo, que estén pasando por esto nos puedan ayudar en el aspecto de que aprendan lo mds rdpido

que se pueda” (Dionisio).

“Muchas veces he sentido que me falta saber, sobre todo cuando mi nifio tiene alguna situacion de estrés o
de problemas que no sé cémo solucionar, en ese momento me desespero, me angustio mucho, me pongo a
llorar porque no sé qué hacer en ese momento, aunque después lo platico y lo hablo con la terapeuta y con la

doctora y todo eso pues en ese momento si me siento invalidada” (Artemisa)

“Cuando empecé a notar sus comportamientos diferentes senti que no sabia. Uno es nuevo en eso y no
sabemos cosas, entonces yo creo que fue mds al principio... Aiin no sé todo, todavia tengo mis dudas”
(Hestia) 0
I 4
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“He sentido que no sé, por ejemplo, cuando me dicen tecnicismos. Yo lo busco y ya, pero uno no sabe”

(Atenea)

Se denota la sensacion de falta de conocimiento en los padres de los nifios
con discapacidad intelectual al experimentar nuevos comportamientos de los nifios,
lo cual genera diferentes sentimientos como la angustia al no saber cémo actuar, por
otra parte se hace referencia al uso de tecnicismos por parte del personal al momento
de explicar las situaciones y coincidiendo con la subcategoria anterior el uso de
plataformas digitales para complementar estos conocimientos, incluso con
experiencias de otros padres en la misma situacion. Exponiendo que la experiencia
ante el cuidado, el apoyo de la tecnologia y de los profesionistas son importantes para

la generacién de conocimiento.
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11. Conclusiones

En su mayoria los padres de familia que fungen el rol de cuidador primario de
nifios con discapacidad, presentan cambios en su salud emocional (sentimientos y
emociones negativas) a lo largo de los cuidados otorgados, causadas por la falta de
conocimiento, cambios en la dindmica familiar, los retrocesos intelectuales, prejuicios
y discriminacion que enfrentan dia a dia, atencion demandada por los integrantes,
desgaste emocional, entre otros. Mismos que se incrementan debido a que los
cuidadores no cuentan con el tiempo suficiente para realizar actividades de recreacion

con el fin de mejorar el manejo de estas.

En definitiva, el ser cuidador primario de una persona con discapacidad
intelectual hace frente a un proceso de duelo que requiere de una adaptacion,
aceptacion de la condicidén y estilo de vida que se llevara, posteriormente a los
cambios en los roles y dinamicas o estructuras familiares, tiempos de recreacion y

sobre todo, a situaciones que pueden comprometer la salud emocional.

El brindar un enfoque cualitativo a este fendbmeno, ayuda a comprender las
vivencias, emociones y sentimientos de los padres de familia, lo cual no es observable
en un enfoque cuantitativo, considerandose relevante, ya que forma parte del contexto
analizado y de las acciones o decisiones que se toman de acuerdo a cada persona.
Asi mismo, se plantea a lo largo de la investigacion que la comprension holistica
brinda respuesta a la interpretacion de acuerdo a la vivencia de las personas que
requieren atencion de enfermeria y brinda una utilidad en el entendimiento y
profundizacion de fenbmenos poco comprendidos e investigados como las vivencias

socioemocionales que enfrentan los cuidadores.

Esto mismo busca responder los objetivos, describiendo a lo largo de la
investigacion las vivencias que los padres presentan, analizandolas e identificando
las emociones que comprometen la salud socioemocional y social de los mismos.
Gracias a esto, se realizé un cartel informativo para orientar a la poblacion en esta
situacion y que comprendan la importancia del autocuidado y el mantenimiento de su

salud emocional.
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Por consiguiente, la respuesta a la pregunta de investigacion “¢ Cuéles son las
vivencias socioemocionales de los padres de familia de niflos con discapacidad
intelectual de una unidad de asistencia social, DIF?” se denota a lo largo de los
hallazgos, explorando desde los pensamientos y sentimientos hasta la discriminacion
y la atencion profesional, las cuales nos llevan de extremo a extremo puntualizando

cémo algunas logran interferir en el estado socioemocional del cuidador primario.

Un sentimiento a destacar es el de la culpa, el cual se presenta en la mayoria
de los cuidadores debido a los juicios que emiten personas de su circulo social
cercano, haciendo hincapié en un mal cuidado en el proceso de gestacion o un
manejo incorrecto de normas y limites en los nifios, lo que interviene de manera
negativa en el proceso de adaptacion, duelo y control de sentimientos y emociones,
llegando a generar mecanismos de afrontamiento considerados dafiinos para la salud,

uno de ellos es el tabaquismo.

Como se ha mencionado anteriormente las vivencias socioemocionales de los
padres de familia de nifios con discapacidad intelectual han sido un fendmeno poco
estudiado, ya sea por otorgarle a los nifios toda la atencion en el proceso o por la
creencia de que son adultos, son cuidadores y siempre deben estar bien. Es por esto,
gue realmente la atencion holistica e interdisciplinaria crea en ellos un espacio seguro
gue los apoya en sobrellevar el duelo y a progresar durante el proceso de cuidado
otorgado, con el fin de mejorar y/o mantener su estado de salud, ya que, aunque no
se observe facilmente los cuidadores primarios guardan un cumulo de vivencias,
emociones, sentimientos, pensamientos, juicios, entre otros que poco a poco

deterioran su salud mental, en esto radica la importancia de su estudio.
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12. Aporte a la profesion

La enfermeria se caracteriza por tener la capacidad de extender sus funciones
en diversas areas de trabajo como hospitales, empresas, domicilios, comunidades e
instituciones y en campos como la gestion, asistencia, docencia y la investigacion.
Abordar un fenémeno con gran importancia como lo es la salud emocional en los
ultimos afios se ha convertido en reto para el personal de salud, es por esto que la
profesién de enfermeria ha ampliado sus intervenciones a fin de mantener el estado

biopsicosocial y espiritual.

Bajo este nuevo contexto, la investigacion permite ampliar el conocimiento y
panorama de la enfermeria en el area de la discapacidad intelectual, la salud
emocional de los cuidadores primarios, los cambios en su vida, estigmas, juicios,
atencion que se debe brindar, entre otros, permitiendo desarrollar nuevas habilidades
asistenciales, teoricas, cientificas, sociales, tanatoldgicas y de empatia social con el
fin de proporcionar cuidados de enfermeria individualizados y holisticos a las
personas que enfrentan en primera linea los cambios en su vida diaria debido a la

condicion.

Es necesario que las y los enfermeros se involucren mas en la investigacion, y
el acompafamiento de la discapacidad intelectual, ya que, conlleva demasiados
cambios en la persona y en las familias, en los cuales se puede intervenir de forma
significativa en cuanto a la salud fisica, emocional y a la manera en la que se pueden

enfrentar.

Se es consciente de las actividades que la enfermera realiza en la institucion,
sin embargo, se recomienda ampliar las mismas, capacitando al personal en el area
de acompafiamiento emocional del cuidador primario, discapacidad y sus tipos y salud
mental, para identificar problemas relacionados, brindar acompafiamiento y si es

posible canalizar con especialistas en el area a los padres de familia.
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13. Glosario de términos

Ansiedad. La OMS*23 define a la ansiedad como un trastorno mental identificado por
sintomas como preocupacion o miedo en exceso, puede ir acompafiado de algun otro

trastorno.

Apatia. Insensibilidad afectiva o emocional, falta de empatia y sentimiento de

indiferencia. '*

Atencion Holistica. Atencién integral a la persona en todas sus esferas (bioldgica,

psicologica, social, espiritual). 2

Audiometria. Prueba de valoracion de la capacidad de una persona para percibir

estimulos auditivos. 1%¢

Autocuidado. Acciones dirigidas hacia la misma persona con el fin de regular

factores de su entorno que afectan su salud o desarrollo. ***

Cognicion. Proceso de adquisicion de informacion del entorno con el fin de

interpretarla y brindarle un significado o razon. '

Depresion. La OMS'™* define la depresion como un trastorno mental caracterizado
por tristeza profunda y prolongada, disminucién o nulo interés de realizar actividades
previamente placenteras, puede ir acompafiado de trastornos del suefio, anorexia,

cansancio, entre otros.

Desgaste emocional. Escasez de control emocional y sentimental ante una situacion

gue puede producirse por una tension o un excedente de responsabilidad. 13°

Dinamica familiar. La PAHO la define como el conjunto de interacciones entre los
miembros de la familia que establecen una organizacion, roles, normas Yy

comportamientos de cada integrante. 13!
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Discapacidad. Limitacion o dificultad de la capacidad de realizar actividades

=

Y

consideradas normales en cuanto a edad y desarrollo. 132

Discapacidad intelectual. Discapacidad distinguida por limitaciones cognitivas, de

razonamiento y de adaptacion. 132

Electroencefalografia. Estudio de la actividad eléctrica cerebral en estado basal o

con activacion para comprobar el funcionamiento de sus areas. 133

Electromiografia. Estudio que se lleva a cabo mediante la aplicacion de electrodos
qgue registran la actividad eléctrica muscular que indican lesiones en el sistema

neuromuscular. 134

Fonoaudibéloga. Profesional de la salud especializado en realizar valoraciones

auditivas y alteraciones de la voz."*

Rehabilitacion. La OMS™® |la define como las intervenciones que tienen el fin de
mejorar las funciones y disminuir la discapacidad de personas con algun dafio en su

salud.

Rol. Funcion que desempefia y cumple una persona dentro de su entorno. ***
Sindrome de burnout. Escasez de la capacidad para afrontar situaciones
estresantes que va acompafada de agotamiento emocional, despersonalizacion y

sentimientos negativos ante el rol de cuidador. 38

Tabaquismo. Trastorno mental y del comportamiento en el cual se crea una adiccién

a la nicotina que se encuentra dentro del tabaco. '*°
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15. Anexos

Anexo 1.

Consentimiento Informado para participar en la Investigacion

“VIVENCIAS SOCIOEMOCIONALES DE PADRES DE FAMILIA DE NINOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE UNA UNIDAD DE ASISTENCIA SOCIAL,
DIF”

A de de 2022

Hora: _ :
Apreciable participante:

La intencidon de esta hoja informativa es plasmar por escrito la informaciéon que le fue
proporcionada con relacibn a la presente investigacion. Su consentimiento y
aceptacion en participar es totalmente voluntaria, se mantendra absoluta

confidencialidad y tendra la libertad de retirarse en el momento que asi lo desee.

Yo he

manteniendo una reunion con la P.S.S.L.E. Daniela Rubi Salinas De la Cueva quien

me ha informado que se me realizara una entrevista con el fin de obtener informacién

sobre mis vivencias socioemocionales ante el cuidado de mi hijo.

La Investigacion tiene como objetivo describir las vivencias socioemocionales de
padres de familia de nifios con discapacidad intelectual de una unidad de asistencia

social, DIF.
Se debe considerar que:

e No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no
aceptar la invitacién a participar.

e Los horarios para llevar a cabo las entrevistas seran establecidos conforme a
la disponibilidad de los participantes.
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e Acepta que la entrevista a realizar sera grabada en audio para fines de
investigacion protegiendo su integridad, confidencialidad y anonimato.

e Soélo tendrd acceso a la grabacion la investigadora y la directora de tesis para
su andlisis.

e Los datos obtenidos seran unicamente utilizados con fines de investigacion.

e No tendrd que hacer gasto alguno durante el estudio.

e No recibird pago por su participacion.

e En eltranscurso del estudio usted podra solicitar informacién actualizada sobre
el mismo, a la investigadora responsable.

e Durante su participacion en la investigacion si usted desea retirarse tendra la
libertad de hacerlo sin sancién alguna.

e Esta entrevista sera realizada de forma presencial o mediante la plataforma
Zoom o Google Meet dependiendo de la preferencia del participante.

e Siconsidera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede,
si asi lo desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte

de este documento.

Yo he leido y comprendido la

informacion anterior y las preguntas surgidas han sido respondidas de manera
satisfactoria. Habiendo recibido la informacion necesaria y entendido que los datos
obtenidos en el estudio pueden ser divulgados con fines cientificos, convengo a

participar en este estudio de investigacion.

Nombre y firma del participante.
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Guia de preguntas
¢, Cual es el diagnéstico de su hijo? ¢ A qué edad fue diagnosticado?
¢, Qué pensamientos cruzaron por su mente una vez supo que su hijo tenia ese
diagnéstico?
¢, COmo es cuidar a un hijo con discapacidad intelectual?
¢, Qué emociones ha presentado a lo largo de los cuidados proporcionados a
su hijo?
Desde que viene al DIF ¢ Como ha influido la condicion de su hijo en su dia a
dia? (Indagaciéon emocional)
¢Ha manifestado cambios en su salud? (Fisica, mental y psicolégica)
¢, Qué mecanismos emplea o ha empleado como meétodos para lidiar con
situaciones adversas o complicadas, desde su experiencia como cuidador, de
manera personal?
¢, Ha sentido o presenciado algun tipo de actitud discriminatoria hacia su hijo o
su condicion?
Desde que atiende a su hijo en diversos centros ¢Ha sentido en algun
momento que la atencion no fue profesional? ¢Por qué? ¢Qué hizo? ¢ Coémo
lo hizo sentir? (Si es negativa la respuesta explorar la atencion considerada
como profesional)
¢Ha sentido que usted o su hijo han sido juzgados o estigmatizados por
alguien? ¢Por quién? ¢ Como lo hizo sentir la situacion?
¢, Como fue aprendiendo usted a comprender la condicion de su hijo?
¢, Ha experimentado la sensacion de falta de conocimiento sobre la situacion
de su hijo?
¢, Ha experimentado algiin cambio en sus relaciones interpersonales debido a
la condicion de su hijo?
¢, Como es la relacion en su familia con la condicién de su hijo?
¢, Como describiria la relacién entre usted y su hijo?
¢, Coémo mantiene o alimenta su estado emocional o espiritual?
¢,Ha recibido acompafamiento por parte de algun profesional de la salud?
(Negativo explorar el por qué razdn no)

De la situacion que usted esta pasando ¢ Qué encuentra de positivo?
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Tabla de caracteristicas de los cuidadores primarios.

Caracteristicas | Edad | Sexo | Parentesco | Diagnostico | Edad del Inicio del
del cuidador con el nifio del nifio Diagnostico | tratamiento
Deméter 29 M Madre TEA 4.6 afos 4.6 afnos
Atenea 38 M Madre TEA 7 afios 7 afios
Hera 30 M Madre Retraso Nacimiento -

Psicomotor
Poseidén 23 H Padre DI 3 afos 4 afios
moderada
Dionisio 35 H Padre TEA 4 anos 4 anos
Artemisa a7 Madre Sindrome Gestacion 3 afos
de Down
Hestia 32 M Madre TEA 2.8 afos 3 afios
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Anexo 4.
Cartel Informativo.

[ZTACALA

~~¢_ jCuidas aun nino con
<L ’“~ Dlscapacldad Intelectual7 /
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Tener un rol de Cuidador Primario puede traer consigo diversos
cambios en tu salud mental, economia y en tus actividades diarias.

Por eso es importante lo siguiente: @

»\g

Tomate un tiempo para ti. Si te sientes triste, culpable, enojado,
frustrado, desesperado, sin ganas RECUERDA QUE NO ESTAS SOLO.

i CUIDARTE ES IMPORTANTE!

Elaborado por: P.S.S.L.E. Daniela Rubi Salinas De la Cueva
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