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Resumen

El presente proyecto de investigacion toma como base las narrativas de las familias
con hijos en condicion de discapacidad vinculados a la Fundacion Angeles de Amor de la
ciudad de Ibague y busco desde un enfoque de investigacion cualitativo de tipo narrativo
comprender las vivencias en torno al proceso de duelo y los estilos de afrontamiento
generados por los miembros del grupo familiar frente a la discapacidad de uno de sus
integrantes. Para ello se hizo uso de técnicas e instrumento para la recoleccion de
informacidn tales como la entrevista abierta semiestructurada y la ficha de caracterizacion,
las cuales posibilitaron a partir del analisis de la informacidn, conocer y exponer los
cambios que se producen en la dindmica familiar ante la llegada de un hijo en condicion de
discapacidad, entendida esta como una situacién inesperada que afecta la dindmica y el
proyecto de vida familiar por la diferencia percibida entorno al hijo ideal vs el hijo real.
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Abstract

The present research proposal is based on the narratives of families with children in
disability condition linked to the Angeles de Amor Foundation of the city of lbagué and
seeks from a narrative qualitative research approach to understand the experiences
surrounding the process of mourning and the coping styles generated by members of the
family group facing the disability of one of its members. To do this, techniques and
instruments are used to collect information such as the semi-structured open interview and
the characterization form, which will make possible, based on the analysis of the
information, to know and expose the changes that occur in family dynamics. the arrival of a
child in a condition of disability, understood as an unexpected situation that affects the
dynamics and the project of family life due to the perceived difference between the ideal
child and the real child

Keywords:
Grief, coping, narrative, disability, Coping style, family.



INTRODUCCION

Dentro de los procesos de investigacion que la Universidad Nacional Abiertay a
Distancia (UNAD), se encuentra el grupo de investigacién Desarrollo Sociocultural
Afecto y Cognicion, desde el semillero Discapacidad Afecto y Cognicion, el cual dentro de
sus procesos se inclind por aportar a la ciencia, propuestas que generen impacto
investigativo, donde se proponga informacion y analisis que fortalezcan el conocimiento de
los estudiantes y asi mismo planee otros proyectos con el objetivo de continuar con el
proceso de enriquecer y transformar la perspicacia de cada profesional en formaciéon. Esto
con el fin de proporcionar herramientas que permitan adelantar en los temas abordados

desde el area de psicologia.

Desde esta perspectiva el tema de interés en el presente proyecto de investigacion
es de estilos de afrontamiento en los procesos de duelo que se evidencia en las familias de
la Fundacion Angeles de Amor de la ciudad de Ibagué- Tolima (fada), quienes presentan
dentro de sus caracteristicas una particular situacion, el cual es, el nacimiento de un hijo/
hija en condicién de discapacidad, estas manifestaciones son de tipo cualitativo, puesto que
se hace necesario identificar emociones y estilos de afrontamiento manifestados por la

familia durante el momento de saber la noticia de la situacion.

Ademas, estas emociones y manifestaciones, se presentan durante el desarrollo del
comportamiento humano, siendo estas expresiones factores determinantes en procesos de
estudio dentro de las ciencias humanas, sociales y de la salud, en especial de la psicologia

como ciencia. Ahora bien, teniendo como componente indispensable que el ser humano,



estd compuesto de manera biopsicosocial, afianzando al proyecto de investigacion, el cual
particularmente evidencia los factores biologicos, psicologicos y sociales dentro de la
muestra analizada, demostrando la alteracion positiva o negativo de alguno de los factores

antes mencionados gue se presentan en respuesta a factores estresores.

Antecedentes

Con el objetivo de conocer las investigaciones que se han realizado y los avances
que se han perpetrado a nivel internacional, nacional y local, con relacion al tema de este
proyecto de investigacion denominado “Discapacidad, duelo y estilos de afrontamiento:
narraciones entorno a las vivencias de las familias vinculadas a la Fundacion Angeles de
Amor de la ciudad de Ibagué — Tolima”, se hizo un rastreo de informacion, donde se
indagaron productos investigativos y articulos en base de datos, los cuales se mencionan a

continuacion:

Cano y Cols, (2007) citado por Pérez A, Vibanco B & ZUfiga T, resaltan que las
estrategias de afrontamiento que utiliza los padres que tienen nifios y nifias en condicion de
discapacidad, dificulta la dimension de resolucion de conflictos, generando con esto
incapacidad de realizar actividades que ayuden a mejorar la calidad de vida, no solo de su

hijo sino también de ellos mismos.

Otro aporte de la investigacion significativa liderada por Cano y Cols. (2007) citado
por Pérez A, et al., Hace referencia a la dimensidn de expresion emocional, logrando
resaltar que los padres quienes dentro de su nacleo familiar tienen un hijo / hija en
condicion de discapacidad, evidenciando dificultades en expresar o liberar emociones,

puesto que esta manifestacion implica diferentes acciones como la de regular las



respuestas emocionales, para ello los autores soportaron su proceso investigativo desde las
teorias de Lazarus y Folkman (1991, citado por Pérez A, et al.). Dando como resultado la
negacion, evitacion del problema o acontecimiento estresante, identificandose acciones o
aptitudes de evitacion al pensar en la condicion de discapacidad de sus hijos, generando en

los padres “el sindrome del cuidador”.

Al respecto Ferrara (2008, citado por Nuria G, 2011), menciona que los cuidadores
muestran sintomas como insomnio, cambio de su proyecto de vida al igual que en sus
actividades diarias, falta de libertad y abandono. Ademas, otros hallazgos en la
investigacion, con base en las puntuaciones obtenidas en la funcionalidad familiar se
identificd que en la mayoria de los padres de los nifios y nifias en condicion de
discapacidad, distinguen el funcionamiento de la familia como: familias eficaces, porque la
respuesta en algin momento estresante, se logra acudir a un miembro o varios miembros de

la familia en busqueda de ayuda.

Por otra parte, en Bogota Colombia, Mora, M. Aragon, A. & Combita, J (2011),
Realizaron una investigacion titulada “Estrategias de afrontamiento de padres de nifios y
nifias en condicion de discapacidad cognitiva” donde el objetivo central de la investigacion
fue, Identificar cudles son las estrategias de afrontamiento de los padres de nifios con

discapacidad cognitiva, a través de la aplicacion de un instrumento de escala tipo Likert.

Investigacion que arrojé como resultado que los padres que tienen un hijo / hija en

condicion de discapacidad presentan estilos de afrontamientos asertivos, resaltando su



capacidad de resolucion de problemas que acarrea esta situacion. Acomodandose a la
situacion y creando estrategias tanto cognitivas o0 comportamentales de manera adecuada,
encamadas a afrontar el estrés o aquellas situaciones que la genera. Asi mimos, se
identificé factores de percepcion con la facultad de resolver los problemas, reflejando
capacidades y estrategias con las que se enfrenta durante las situaciones, sin dejar a un lado

las diferentes respuestas emocionales, cognitivas y comportamentales de los sujetos.

Al igual que lainvestigacion realizada en Cartagena Colombia, Pérez, L. et al.
(2017) quienes realizaron el proyecto denominado “Estrategias de afrontamiento de padres
de nifios y nifias en condicidn de discapacidad” y que de acuerdo con los objetivos , los
autores pretendieron describir las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de
nifios y nifias en condicion de discapacidad, con el fin de identificar los recursos cognitivos
y comportamentales, que emplean los padres para resolver situaciones relacionadas con la
condicion de sus hijos. El resultado obtenido en ese estudio de investigacion contiene las
siguientes conclusiones: la mayoria de los padres de nifios y nifias en estado de
discapacidad presentan entre sobrecarga intensa y sobrecarga moderada, sin embargo, la
mayoria de estos nifios conviven con familias que segun la prueba de Apgar familiar son
funcionales.

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en el inventario de estrategias de
afrontamiento se encontrd que la mayoria de los padres de nifios y nifias con discapacidad
presentan estilos adecuados de afrontamiento, en las siguientes dimensiones: evitacion del

problema, reestructuracion cognitiva, expresion emocional y resolucion de conflictos.



Planteamiento del problema

La familia es entendida como un sistema construido por un grupo de personas
entrelazadas, cuyo vinculo se basa en las relaciones de parentesco fundada por los lazos
bioldgicos y / o afectivos, con funciones especificas para cada uno de sus miembros, una
estructura jerarquica, normas y reglas definidas, en funcién del sistema social del que
hacen parte y sin cuyas orientaciones el sistema familiar mismo no podra funcionar
(Péez, 1984; Bertalanffy, 1979; Amaris , Amar & Jiménez, 2007). En efecto ese sistema
social genera una distribucion y funciones determinadas que al ser desarrollada de manera

adecuada logra el perfecto funcionamiento de sus miembros.

Desde una concepcion tradicional, se puede observar que “la familia ha sido el
lugar primordial donde se comparten y gestionan los riesgos sociales de sus miembros”
(Carbonell, José et al 2012, citado por Gomez, O. & Villa, V.2013.pag.12); en contraste
con lo anterior y en un sentido aparentemente amplio, pero realmente restringido desde el
aspecto de los vinculos que le sirven de factor integrador, “la familia es el grupo de
personas entre quienes existe un parentesco de consanguinidad por lejano que fuere” (De
Pina Vara, R. 2005.citado por Gomez, O. et al 2013. pag. 12), generando dentro de los

miembros una estructura dindmica que favorece a cada uno de los integrantes.

De igual manera es fundamental mencionar que la familia es el eje fundamental de
la sociedad, porque enmarcan una estructura perfecta, donde cada uno de los miembros
asume un rol determinante, el cual permite que el sistema familiar se estructure segun el
ideal de la sociedad. Con ese concepto se entiende que al generar la procreacion se logra

dar una organizacion mas sélida a esta estructura, pero, ¢cudl es el proceso de la familia



cuando al momento del nacimiento de un hijo / hija los padres se enteran que viene con una

condicion especial que no enmarca dentro de “normal” en la sociedad?

En esta situacion, el nacimiento de un hijo es un suceso determinante, el cual
marca de manera definitiva a los padres, puesto que desde el momento de la gestacion de
manera inconsciente generan planes para su hijo / hija, los cuales se derrumban al momento
de conocer la condicion de discapacidad; asi que los miembros de la familia, especialmente
papa y mama empiezan a experimentar diferentes sentimientos, emociones y pensamientos,
tales como la negacion, culpabilidad, ira, desesperacion, entre otros, que inciden en la
dindmica familiar. Por ello, la familia empieza a atravesar por un proceso de duelo y
posteriormente empieza a evidenciar diferentes mecanismos y estilos de afrontamiento

como respuestas a la situacion inesperada.

Cuando la familia se entera que su hijo presenta una discapacidad, se logra
identificar que en los padres se generan ciertas caracteristicas de afrontamiento como
mecanismos de respuesta, ya que se ven obligados a hacer frente a una situacién inesperada
y dificil. Ante este acontecimiento se hacen evidentes diversas manifestaciones, entre ellas
se encuentra la autocompasion, las culpas mutuas, el hundirse en el dolor, la verglienza, la
separacion, el esconder al nifio, el abandono de los padres o la ausencia de compromiso de

alguno de los dos y otras situaciones dafiinas que deterioran la armonia familiar.

Ello genera un impacto dentro de la estructura especificamente, por la manera que
los padres asumen dicho nacimiento, ya que ante esta noticia en la que su hijo es portador
de una discapacidad, la estructura familiar se ve afectada de manera determinante,
ocasionando una alteracion no solo por el diagnostico sino por la serie de sentimientos

hacia su hijo y hacia ellos mismos, produciendo una ruptura con las fantasias que se



habian elaborado, planes que no se llevaran a cabo, prejuicios y comportamientos que

desencadenan el inicio de un intenso proceso de duelo, por la pérdida del hijo deseado.

El duelo es un sentimiento subjetivo y estado en el que el individuo transmite o
experimenta una respuesta humana natural que implica reacciones psicosociales y
psicoldgicas a una pérdida real o subjetiva (personal, objeto, funcion, status, etc.). Es un
proceso emocional y conductual definido, sujeto a variaciones emocionales que dependen
del caracter del sujeto con el “objeto” perdido, del significado que tiene para él esa perdida

y del repertorio de recursos que este dispone para contender con ella.

Por su parte, el afrontamiento se entiende como todos aquellos recursos
psicoldgicos que el sujeto pone en marcha para hacer frente a las situaciones estresantes,
aungue la puesta en marcha de esta no siempre garantiza el éxito, sirven para generar evitar
y disminuir conflictos en los seres humanos, atribuyéndoles beneficios personales y
contribuyendo a su fortalecimiento. Adicionalmente algunos autores “advierten que los
procesos de afrontamiento no solo se presentan de forma individual, también aparecen
como mediadores en el &mbito social; de esta forma, al interior del grupo familiar se
despliega el uso de estrategias para afrontar ya sean crisis normativas o no normativas, con
el fin de mantener, y /o recuperar el equilibrio y garantizar el bienestar de sus miembros”
(McCubbin & McCubbin, 1993; Olson & McCubbin, 1982; Olson, 2011, citado por

Amaris, M. et al. 2013).

De acuerdo con lo descrito, es preciso mencionar que los estilos de afrontamiento
se entienden como aquellos procesos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes

que se desarrollan para manejar las demandas especificas externa y/o internas que son



evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo. (Lazarus y

Folkman, 1986, pag. 164 citado por Castafio, E. & Leon, B. 2010).

En ese sentido, el presente proyecto toma como base las narrativas en torno a las
vivencias de las familias vinculadas a la Fundacion Angeles de Amor, el cual se constituye
en una entidad que atiende personas en condicion de discapacidad y sus familias,
constituyéndose en una fuente de apoyo para superar las situaciones que atraviesa el grupo
familiar en el proceso de desarrollo de sus hijos; asi, las familias permanentemente generan
estrategias de afrontamiento para regular su funcionamiento las cuales pueden
potencialmente fortalecer y mantener los recursos familiares con el fin de proteger el
sistema familiar de las demandas de las situaciones estresantes y garantizar un manejo
adecuado de su dindmica, manifestado en la comunicacién, los vinculos, la promocién de

una autoestima positiva en sus miembros y la autonomia.

Diferentes autores ratifican el planteamiento descrito, algunos como Sarto (2000)
(citado en Valladares, M. 2011) por ejemplo; mencionan que, al tener un hijo con
discapacidad, los grupos familiares deben pasar por distintas etapas llenas de cambios e
incertidumbres. Todas las familias son diferentes y las respuestas ante los procesos de
cambio y adaptacién son multivariadas, razon por la cual se debe comprender que en
ocasiones algunos sistemas familiares avanzan en su proceso de asimilacion y
reacomodacion, pero, en otros casos las familias se suspenden en el hecho “adverso e
inesperado” de tener un nuevo integrante en situacion de discapacidad, por lo cual la forma
de asumir la situacion y los procesos de afrontamiento son distintos y dependen de la
dindmica, los recursos psicologicos personales y las redes de apoyo entre otros factores.

En consecuencia, el presente ejercicio investigativo toma como eje articulador el



reconocimiento las vivencias de las familias en torno al nacimiento de un hijo en situacion
de discapacidad, la forma en que se present0 y atravesaron las diferentes etapas del duelo y
los estilos de afrontamiento generados, lo que se sustenta claramente en el hecho de que la
Ilegada de un nifio con discapacidad provoca crisis (no del desarrollo y evolucién normal
del ser y la familia) sino, un tipo de crisis como lo refiere Nufiez (2003) denominada crisis
movilizadas o accidentadas, que se caracterizan por tener un caracter imprevisto,
inesperado y urgente.

En consonancia con lo expuesto el punto de enunciacion de la presente propuesta

como formulacion del problema de investigacion se sustenta en el siguiente interrogante:

¢Cuéles son las vivencias de las familias vinculadas a la fundacion Angeles de

Amor ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad?

Marco tedrico

Dentro de las diferentes ramas de la salud se encuentra la psicologia, la cual es
reconocida como la ciencia que estudia el comportamiento y los diferentes componentes
que hacen del individuo un ser biopsicosocial; esta disciplina esta conformada por diversas
corrientes epistemoldgicas, las cuales permiten comprender los fendmenos psicoldgicos y
sociales entre los que se encuentran el desarrollo individual, familiar y social de cada ser

humano.

En este sentido, se puede mencionar que cada individuo debe hacer parte de un
grupo y estructura familiar y social, la cual le permite ser parte de algo o alguien; siendo

esta una de las demandas de la sociedad. Autores como Péez y Bertanffy (citados por



Amaris, et al. 2007), describen que la familia es entendida como un sistema construido

por un grupo de personas entrelazadas, cuyo vinculo se basa en las relaciones de
parentesco fundada por los lazos bioldgicos y / o afectivos, con funciones especificas para
cada uno de sus miembros, una estructura jerarquica, normas y reglas definidas, en funcion
del sistema social del que hacen parte y sin cuyas orientaciones el sistema familiar

mismo no podra funcionar.

De igual manera, este sistema social genera una distribucién y funciones
determinadas que al ser desarrolladas de manera adecuada, logran dar el perfecto
funcionamiento en cada uno de los miembros, donde sus integrantes asumen un rol

especifico el cual permite que el sistema familiar se estructure.

Desde una concepcién tradicional se puede retomar lo citado por (Carbonell, José et al
(2012) (citado por Gomez, O. et al 2013.p.12) “ la familia ha sido el lugar primordial

donde se comparten y gestionan riesgos sociales de sus miembros; ahora bien desde la
psicologia sistémica se logra identificar que la familia se puede concebir desde un sistema
abierto, donde los factores externos logran estructurar y demarcar limites, al igual que las
diversas formas de jerarquizacion interna en el nucleo familiar ““ siendo asi, que los
miembros del sistema familiar logran dar organizacion y regulan la interaccion mediante
factores externos que definen relaciones de disposicion y equilibrio que complementan

dicha organizacion”.

El enfoque sistémico aporta al proceso de desarrollo familiar y del ser humano
identificando que todo organismo vivo se encuentra en una serie de sistemas relacionados
unos con otros, siendo estos distintos escenarios de interaccion con otros, con el mismo y

con el medio ambiente.



Esta perspectiva, esta estudiada por autores como Bonferbrenner (1987) (citado por
Espinal, I., Gimeno, A. y Gonzélez, F. s.f) quienes la han aplicado en el sistema familiar,
considerando que la familia es el sistema que define y configura en mayor medida el
progreso de la persona desde su concepcion; puesto que para este autor el entorno es el
factor determinante que trasciende la situacion inmediata logrando afectar de manera
directa al individuo en su desarrollo. Bajo este concepto, el autor adopta la terminologia de
“modelo ecoldgico” donde se estructura una serie de configuraciones a través de las cuales
cada una de las estructuras se encuentran directamente relacionadas con la siguiente, como
el conjunto de interacciones que se hacen presentes dentro del entorno inmediato

(Bonferbrenner 1986).

Rodrigo y palacios (1998) y Papalia y Olds, (1992) (citado por Espinal, I. et al s.f)
realizan otro aporte significativo mencionando que la familia es el microsistema mas
importante porque configura la vida de una persona durante muchos afios, con esto se logra
entender que toda relacion que se da en el interior del microsistema (familiar) recibe

influencia determinante del exterior.

Teniendo claro el concepto sobre la familia y su importancia para el desarrollo del
individuo, cabria preguntarse ¢cudles son las diferentes manifestaciones que se hacen
presentes o cuéles son los factores que se ven directamente afectados dentro de una familia
constituida segln los parametros de la sociedad y la cultura, cuando nace un hijo/ hija en

condicion de discapacidad?

En este sentido, se hace necesario hablar del concepto de discapacidad desde la
perspectiva de la Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la

discapacidad es entendida “como un concepto que evoluciona y que resulta de la



interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con los demas” (ABC de Discapacidad, s.f).

Es decir, segln la clasificacion internacional de la funcionalidad (CIF) la
discapacidad se define como “el resultado de la interaccion entre una persona con una
disminucion y las barreras medioambientales y de actitud que esa persona puede enfrentar”
siendo asi que se hace evidente una estrecha relacion entre los diferentes factores o
componentes sociales, contextuales, familiares y personales que son los que influyen de

manera determinante el desarrollo del individuo.

Ahora bien, se logra entender que la discapacidad resulta de las barreras y de la
actitud que la sociedad impone, que estas son las que evitan que haya igualdad en la
participacion plena en la sociedad y con igualdad de condiciones con las demas personas;
concepto relaciona en la Convencidn de Derechos de personas con discapacidad, dando
como respuesta que este siempre estara en diferencia o desventaja para acceder a
oportunidades y a un sin nimeros de actividades que otras personas pueden adquirir con
mayor facilidad. Estos determinantes sociales afectan de manera directa el componente
familiar puesto que no enmarcan dentro “del desarrollo normal del ser humano”; sin dejar
a un lado los procesos de desarticulacion que la familia con cada uno de los integrantes
inicia en estos sucesos, el papa y la mama empiezan a experimentar diferentes sentimientos
complejos e intermitentes y pensamientos tales como la negacion, culpabilidad, ira,

desesperacion, tristeza, culpa, temores diversos, ansiedad persecutoria, resentimientos,



como menciona Tizéon (2007) “el sujeto puede vivir un auténtico estado de shock, con
agitacion o embotamiento efectivo, a menudo acompariado de incredulidad, busqueda o

afioranza, angustia, somatizaciones diversas” que inciden en la dindmica familiar.

Por tal motivo, el ser humano experimenta tras la pérdida del ideal, un estado de
crisis 0 shock donde la emocidn mas evidente es la del dolor, puesto que “al ser humano le
duele lo que ama cuando pierde el objeto de su amor, elabora un proceso doloroso; no se
trata de evadirlo sino de enfrentar el dolor y sufrimiento que esto conlleva. Mientras mas te

amo, mas me duele perderte”. (Castro, 2007)

Por ello, la familia empieza a atravesar por un proceso de duelo y posteriormente
empieza a evidenciar diferentes mecanismos y estilos de afrontamiento ante la noticia de
que su hijo/ hija es portador de una discapacidad. Se genera un choque emocional en los
padres dado que segun lo proyectado desde el momento de la gestacidn se habia realizado
de manera inconsciente la idealizacion de la “familia normal” la cual se encuentra dentro

de lo estructurado por la sociedad.

De acuerdo con la anterior descripcidn, es importante resaltar que a partir del
duelo que se presenta ante la llegada de un nuevo ser en condicién de discapacidad, se
genera una desvinculacién del hijo/ hija ideal con el del hijo real y se producen diferentes
cambios en la percepcién o imaginario del hijo; sin embargo, los padres asumen dicho
nacimiento bajo la presion, influencia social y desinformacion sobre el diagnostico de su
hijo/ hija, por lo cual la estructura familiar se ve afectada de manera determinante y los
padres se encuentran impactados no solo por el diagnéstico sino por la serie de

sentimientos hacia su hijo y hacia ellos mismos, produciendo con esto una ruptura de



dichas fantasias que se habian elaborado, se empieza entonces a atravesar por una etapa en
donde surgen muchas preguntas dudas e inquietudes que abordan la familia y en especial a
los padres tales como los planes que no se llevaran a cabo, prejuicios familiares, sociales y
de comportamiento, siendo este el inicio de un intenso proceso de duelo, por la pérdida

del hijo deseado.

Las manifestaciones dentro de los procesos de duelo hacen referencia a los
sentimientos subjetivos y estados en el que el individuo transmite o experimenta emociones
por la pérdida real o subjetiva (siendo este el caso, del hijo ideal segun la sociedad); estas
respuestas se encuentran directamente relacionadas al componente personal, social, y
status, estado sujeta a variaciones emocionales que dependen de cada individuo. Autores
como Bowlby y Parkes; proponen que un adulto atraviesa por cuatro fases en el proceso
de duelo (1980), asi: Fase 1. Embotamiento: donde se hacen presentes acciones que
desencadenan la perdida, fase 2. Anhelo: busqueda inconsciente de su ideal, se hacen
presentes emociones comoy; ira, llanto, perdida de la realidad, perdida del ideal, poca
tolerancia a la frustracion, Fase 3. Desorganizacion / desesperanza, se hace presente ya que
la esperanza se pierde, pero al igual se inicia el proceso de adaptacion donde bajo las
circunstancias es propiciando la realidad obligada, y por Gltimo la fase 4. Reorganizacion,
en esta se refleja que el adulto (padres) generan estrategias de aceptacion y restructuran
los modelos que no se encuentran dentro de lo creado por la sociedad, pero que este
contexto si es su realidad y genera estrategias que fortalezcan la situacion permitiendo sea
menos traumatica y llevadera, puesto que para la estructura familiar el presentar que uno
de sus miembros presenta una condicién especial, se genera cambios determinantes que

afectan la dindmica de la misma.



Cabe mencionar, que el nacimiento es sindnimo de vida, y que para los padres que
se enfrentan a esta realidad donde se enteran que su hijo/ hija naci6 en condicion de
discapacidad, se hacen presentes sentimientos y emociones donde se pierden toda esperanza
de vida, de futuro generando en ocasiones alteraciones en la funcién de cada uno de los
miembros de la familia, produciendo una pérdida o duelo, este acontecimiento marca un
antes y un después en la trayectoria e historial familiar, causando desequilibrio en cada uno

de los miembros de la familia.

De la misma manera, el proceso de duelo inicia en el momento en el que los
padres después de pasar por un sin nimero de médicos y especialistas, estos otorgan un
diagndstico y es ahi donde se conocen las diferentes alteraciones por las que pasa su hijo/
hija, aceptar por parte de los padres esta condicion es dificil y cuando la familia necesita
pasar por los diferentes procesos de adaptacion y reorganizacién de su vida alrededor a la
del hijo/hija. Con el fin de darle continuidad a su proyecto de vida, el cual cambi¢ de

manera drastica.

En otras palabras, algunos autores definen el duelo como "La pérdida de un
familiar y/o un ser querido con sus consecuencias psico-afectivas, sus manifestaciones
exteriores y rituales y el proceso psicoldgico evolutivo consecutivo a la pérdida” para
algunos autores el duelo es un mecanismo intrapsiquico mediante el cual el objeto
perdido pasa a formar parte del Yo, incorporandose al Yo ideal , o al Superyé (Cornejo, C.
s.f) esto significa que todo duelo es un proceso homeostatico, donde le individuo se
resiste a los cambios conservando un estado de equilibrio que tiene como finalidad que el

sobreviviente, se adapte a la perdida y pueda continuar su vida viviendola a plenitud (son



estas manifestaciones o estrategias que el individuo incorpora para enfrentar el procesos de

duelo).

Por su parte, las diferentes estrategias de afrontamiento son entendidas como
recursos psicoldgicos que el sujeto pone en marcha, con el objetivo de hacer frente a esas
situaciones estresantes, permiten o generan disminuir los conflictos atribuyendo
beneficios de manera individual en el fortalecimiento en los diferentes procesos; ademas
McCubbin, Cauble y Patterson (1982) (citado por citado por Amaris, M. et al, 2013),
advierten que los procesos de afrontamiento no solo se dan de forma individual, también
aparecen como mediadores en el ambito social. De esta forma, al interior del grupo
familiar se despliega el uso de estrategias para afrontar ya sean crisis normativas o no -
normativas, con el fin de mantener y/o recuperar el equilibrio y garantizar el bienestar de
sus miembros (McCubbin Mccubbin,1993; Olson& Mccubbin,1982; Olson, 2011 citado

por Amaris, M. et al).

Dentro de los procesos o estilos de afrontamiento tanto individual como familiar
se hace necesario los esfuerzos comportamentales y cognitivos esto con el fin de manejar la
situacion estresante, aclarando que los procesos individuales reciben la influencia social, y
que es el sujeto mismo quien determina su propia orientacion y asi poder sobreponerse o
manejar su vida cotidiana y con esto sintetiza el tipo de estilo que utiliza para afrontar los

eventos criticos.

Del mismo modo, el afrontamiento familiar ilustra una dinamica de grupo la cual
es la que busca regular las tensiones y garantizar la salud de cada uno de los miembros: en
esta linea, diferentes estudios han posibilitado identificar y comprender cual es la

dinamica que experimenta el individuo y la familia cuando se ve enfrentado a una



situacion estresante, siendo estas desbordantes para el ser humano y que este intenta
manipular a través de los diversos estilos de afrontamiento. Es por esto, que diferentes
modelos intentan explicar las variantes adaptativas en respuestas del sujeto frente a eventos
criticos con el fin de sobrellevar o logar el funcionamiento adecuado dentro del entorno en

el que se desarrolla.

Lazarus y Launier (1978) definen “el afrontamiento como los esfuerzos
intrapsiquicos orientados a la accién la cual da el manejo a las demandas internas del
individuo, la propuesta dada por los autores se encuentra planteada desde la perspectiva
cognitivo sociocultural dando la siguiente definicion: esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes, que se desarrollan para manejar las demandas externas y/o
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recurso del individud
( p.164) este enfoque contempla el afrontamiento siendo un proceso de constante cambio
ya que hace referencia a las variantes en las condiciones del contexto sociocultural las
cuales son las que determinan la interaccion del sujeto con el mismo y su entorno”

(Mattlin, Wethington & Kessler; 1990 citado por Amaris, M. et al).

Por lo tanto, el enfoque cognitivo sociocultural hace referencia a la interaccién
del individuo Yy las instituciones sociales, como son los diferentes contextos
socioculturales, siendo estos factores de vital influencia para el individuo y la familia, las
cuales son variables que determinan las creencias, costumbres, esquemas de
comportamiento y normas sociales, este hace referencia a la construccion que da la
sociedad referente a la composicion o conformacion de la familia y cada uno de los

integrantes.



Ciertamente cada uno de estos procesos Yy estilos se hacen manifiestos en el
individuo y la familia cuando se encuentran enfrentando la situacidn en que uno de sus
miembros nace en condicion de discapacidad, este acontecimiento desencadena miles de
emociones las cuales no siempre son afrontadas de manera adecuada, se hacen presentes
no solo caracteristicas individuales pues se logran también identificar factores sociales,
estas interacciones que tiene el individuo con el entorno y /o instituciones sociales son las

que determinan la estructura que establece lo llamado “normal”.

En el momento que no se cuente con una organizacion o no sea idonea al
requerimiento de la demanda social con cada uno de los integrantes, esta no es aceptada
dentro de las instituciones sociales. Lo que genera diferentes procesos de duelo y estilos de

afrontamiento a los que cada uno de los miembros de la familia debe enfrentar.

La familia que vive esa realidad genera estrategias y comportamientos, que le
permite manejar la situacion buscando tolerar, reducir, aceptar o desconocer la situacion
desbordante, autores como Secor & Backman, (1964); Eiser, (1989); Rodriguez, (1991)
(citado por Amaris, M. et al, 2013) definen que, al realizarse cualquier cambio en su
sistema socio- cultura, necesariamente cambiaran los esquemas o representaciones mentales
que la persona ha creado. Asi mismo solo se puede considerar el nivel de adaptabilidad de
una estrategia y su eficacia de acuerdo con el contexto y las caracteristicas de la institucion
a las que pertenece (Lazarus & Folkman, 1986 Lazarus, 2000: Muela, Torres & Peléez,

2002 citado por Amaris, et al 2013).

“Mead (1913) citado por Blanco (1995) encuentra que todo acto tiene una parte
externa referida a la conducta como tal para utilizar los recursos y solucionar los

problemas, y una vertiente interna del mismo acto social depositada en la consciencia del



individuo y que, en el caso de afrontamiento, se refiere a las estrategias cognitivas
utilizadas por el sujeto para cada situacion especifica o evento”. (Lazarus & Folkman, 1984

citado por Amaris, M. et al 2013).

Por lo tanto, las estrategias de afrontamiento son mecanismos determinantes y
forman parte de los recursos psicolégicos y psicosociales, con los cuales cada ser humano
cuenta al momento de estar enfrentando una situacion estresante, siendo de vital
importancia, pues son los ajustes que realiza o pone en marcha el individuo cuando se

encuentra frente a una amenaza.

Marco conceptual

Tomando como referencia el tema central del presente proyecto, a continuacion, se
referencian los conceptos centrales que dan lugar al ejercicio investigativo. Para iniciar se
abordara el concepto de familia, el cual presenta una variedad de componentes que

permiten llegar a una significacion de la misma.

El concepto de familia presenta una variedad de caracteristicas que suelen dar
diferencias segun el contexto, factores sociodemograficos, culturales y sociales que
determinan su composicion, es por esto que se iniciara con el concepto otorgado por la
ONU (1987) art. 131 (citado por Valdivia, C, 2008) la “familia debe ser definida como
nuclear, comprendiendo las persona que forman un lugar privado, tales como los esposos
un padre o una madre con un hijo, no casado o en adopcién, puede estar conformado por
una pareja casada o no casada con uno 0 mas hijos no casados o también estar formada

por uno de los dos padres con un hijo no casado”.



De igual manera la Constitucién Politica de Colombia de 1991 (actualizada, 2016)
en el capitulo N° 2 en su articulo 42, refiere el concepto de familia el cual “es el nlcleo
fundamental de la sociedad. Se constituye por vinculos naturales o juridicos, por la decision
libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio o por la voluntad responsable de
conformarla. El Estado y la sociedad garantizan la proteccion integral de la familia. La ley
podra determinar el patrimonio familiar inalienable e inembargable. La honra, la dignidad y
la intimidad de la familia son inviolables. Las relaciones familiares se basan en la igualdad

de derechos y deberes de la pareja y en el respeto reciproco entre todos sus integrantes”.

Siguiendo con la definicion de familia; Minuchin, (1985. P. 17) refiere que “la
estructura familiar es el conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los
modos en que interactdan los miembros de una familia. Una familia es un sistema que
opera a través de pautas transaccionales. Las transacciones repetidas establecen pautas
acerca de qué manera, cuando y con quién relacionarse, y estas pautas apuntalan el
sistema”; con esto, el autor refiere que no se hace obligatorio que dentro de la estructura la
composicion deba necesariamente estar estructurada por factores genéticos o de parentesco
si no a que también se hace presente por acciones de convivencia al igual que el sentido

que cada integrante le da al otro dentro de su composicién y el significado.

Por su parte, el concepto de discapacidad es definida como la “restriccion o falta
(debido a una deficiencia) de la capacidad para desarrollar una actividad en la forma o
dentro del margen que se consideran normales para un ser humano. Enmarcando unas
limitaciones funcionales o prohibiciones para realizar una actividad y eso genera como

resultado una deficiencia” (Hernandez, M. 2015). Por consiguiente, la discapacidad se



entiende como aquellos trastornos que afectan la funcion y el desarrollo adecuado en la

vida de una persona.

Dicho lo anterior, en la Asamblea General de las Naciones Unidas en la resolucion
48/96 del 20 de diciembre de 1993, se define el termino de discapacidad como un gran
numero de diferentes limitaciones funcionales que llegan afectar el desempefio fisico,
intelectual, sensorial, visual y mental, dichas deficiencias o dolencias pueden llegar a ser de

manera permanente o de forma transitoria.

Hay que mencionar ademas, que de manera normativa, en el Sistema
Interamericano de Derechos Humanos, SIDH, la Convencién Interamericana para la
Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad,
incorporada a la legislacion interna del Pais mediante la Ley 762 de 2002,43 representa un
avance importante en la materia, por cuanto recoge, por primera vez, una definicion
normativa y precisa del concepto de discapacidad: “El término discapacidad significa una
deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o temporal, que
limita la capacidad de ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida diaria, que puede

ser causada o agravada por el entorno econdémico y social” (OEA, s.f.).

Ahora bien, el concepto del duelo es unan reaccion emocional y de comportamiento
ante la pérdida de una persona, un ideal, evento significativo u objeto, generando una
reaccion de sufrimiento en el individuo y/o personas que se sienten afectadas con esta
pérdida; manifestandose en dolor, sufrimiento y afliccion. Esta expresion contiene
componentes psicologicos, fisicos y sociales, Por su parte J. Bowlby (1993) (citado por
Cabodevilla, 2007) define el duelo como “todos aquellos procesos psicoldgicos,

conscientes e inconscientes, que la pérdida de una persona amada pone en marcha,



cualquiera que sea el resultado”. Aportando al concepto de duelo que en efecto es una
experiencia tragica para el individuo, y con esto afirmando que es una experiencia por la
que todo ser humano debe pasar en algin momento de su vida ante la pérdida de su apego,

o0 ideal.

Por su parte, autores como el psiquiatra existencialista Yalom (citado por Guillem,
Romero y Oliete. s.f.) recuerda que el duelo es tan devastador y aterrador porgque confronta
a la persona con los cuatro conflictos basicos de la existencia: la muerte, la libertad, la

soledad y la falta de significado.

Finalmente, para dar soporte conceptual a la presente investigacion se abordan los
estilos de afrontamiento, segun Lazarus y Folkman (1984) (citado por Castafio, et al 2010),
los estilos de afrontamiento incluyen los esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas e internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo (pp164 de la version espafiola, 1986). Dando a entender que estas
manifestaciones se hacen presentes en el individuo cuando este se encuentra frente a una
actividad o suceso estresante, generando cambios comportamentales los cuales al ser
asertivos permitira la pronta superacién o supervivencia y asi lograr continuar con su vida y
el desarrollo social del mismo. Dicho en otras palabras, son las acciones que de manera
directa ejecuta el individuo para resolver esos problemas que le generan malestar, o llegado

el caso cuando su respuesta es salir huyendo del problema.



Objetivos

Obijetivo general

Comprender a partir de las narraciones, las vivencias de las familias vinculadas a la

fundacion Angeles de Amor, ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad

Obijetivos especificos

Reconocer las etapas de duelo por las que atraviesan las familias ante la llegada de un

hijo en condicion de discapacidad.

Identificar los estilos de afrontamiento que se generan al interior del sistema familiar

ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad.

Describir los cambios que se producen en la dinamica familiar ante la llegada de un

hijo en condicion de discapacidad.



Justificacion

En la rama de la salud y del cuidado integral del ser humano como ser
biopsicosocial, se encuentra la psicologia la cual es la disciplina que se ocupa de estudiar
los diferentes fendmenos que se manifiestan dentro de procesos que se hacen presentes en
el individuo, estas diferentes expresiones establecen un objeto de investigacidn, aportando
componentes que al ser estudiados y analizados logran contribuir a la comprension de estos
comportamientos y asi establecer la relacion que se crea con el individuo, su entornoy

la respuesta que esta genera en el mismo.

Es asi, que la psicologia como ciencia es la que estudia los diferentes fendmenos
individuales y sociales, siendo el proposito del presente proyecto, el abordaje y
comprension de la discapacidad, el duelo, los estilos de afrontamiento y las multiples
implicaciones que se hacen presentes y que alteran la dinamica individual, familiar y social,

cuando una familia reconoce que su huevo miembro tendré una necesidad especial.

En este sentido, el presente proyecto pretende identificar cuales son las diferentes
manifestaciones que se hacen presentes al momento que una gestante se entera que su
hijo/ hija presenta una discapacidad, cual es la reaccion que tiene los padres, como
perturba la dindmica familiar esta noticia, cuales son los estilos de afrontamiento, los
procesos de duelo gue se manifiestan en esta problematica y si bajo esta situacion se logra
afectar su proyecto de vida por la condicidn de su hijo, sin dejar a un lado el concepto que

tiene la sociedad referente a una persona con discapacidad.

Por lo anterior, el presente proyecto se realiza con un grupo de familias de la

Fundacion Angeles de Amor de la ciudad de Ibagué, cuya mision es brindar apoyo



biopsicosocial a las diferentes familias que la integran, las cuales comparten caracteristicas
y aspectos de identificacion tales como: uno de sus miembros presenta algin tipo de
discapacidad, la dindmica familiar es conflictiva y/o desestructurada, los miembros
adultos del sistema familiar han modificado sus roles para atender la situacion de

discapacidad presente al interior de la familia.

Por otra parte, también es importante no dejar a un lado cual es la respuesta que la
sociedad manifiesta cuando se entera que dentro de la estructura de la familia uno de los
miembro no se encuentra acorde a lo llamado “normal”, dicho en otros términos, se habla
que si una persona presenta una alteracion sea fisica, cognitiva, visual, auditiva o
psicosocial, estas caracteristicas logran catalogarlo ante la sociedad como “anormal”,
aportando de manera negativa a el proceso de duelo y afrontamiento que los padres y su
familia deben realizar cuando se presenta esta novedad dentro de su estructura familiar,
generando en el nicleo diferentes emociones, sentimientos, miedos, dolor, angustia, rabia,
actitudes negativas, falta de apoyo, discriminacion, prejuicio y estigma lo cual representa la
vulnerabilidad en el pleno ejercicio de los derechos de las personas en situacion de

discapacidad.

En consecuencia, se pretende establecer informacion que aporte y contribuya al
abordaje integral a esta poblacion y su familia, logrando con esto identificar cuéles son las
diferentes expresiones que se hacen presentes, como son los mecanismos de afrontamiento

en los diferentes procesos de duelo que surgen dentro de esta manifestacion.

Del mismo modo se aportara a la disciplina de la psicologia, a través del estudio de
diferentes temas, posibilitando la generacion de nuevos procesos de investigacion desde

los diferentes semilleros que se encuentran dentro de la UNAD, contribuyendo al



fortalecimiento de las competencias tanto de investigacion como de intervencién desde un
aprendizaje situado, fomentando la formacion, preparacion y ensefianza dentro del analisis

de la investigacion y con esto aportando cada dia a la rama de la psicologia.



METODO

Enfoque

De acuerdo con los objetivos planteados a través del presente ejercicio de
investigacion, el cual se soporta en la comprension de los elementos de afrontamiento
subjetivos (vivencias) y la forma de elaborar el duelo por parte de familias con hijos en
condicion de discapacidad, se presenta el enfoque metodoldgico para desarrollar el proceso
de investigacion cualitativo, el cual permite captar de manera reflexiva la realidad de los
significados sociales, esta metodologia da apertura y retne diferentes disciplinas, las
cuales aportan una gran riqueza significativa en los procesos individuales y sociales, y es
mediante la intersubjetividad como punto de partida que la investigacion permite
comprender los significados sociales y definiciones, Jiménez y Dominguez, (2005), (como
lo cito Salgado, A 2007) donde describe que los métodos cualitativos parten del supuesto

basico de que el mundo social esta construido de significados y simbolos.

Por otra parte, para el autor Mertens (2005) (citado por Salgado, A, 2007),
refiere que la realidad es edificada socialmente, por consecuencia, multiples construcciones
mentales que pueden ser “aprehendidas” de tal forma que las percepciones de la realidad

son modificadas a través del proceso del estudio.

Es decir, el conocimiento es construido socialmente por las personas que
participan en la investigacion; la tarea fundamental del investigador es entender el mundo
complejo de la experiencia vivencial desde el punto de vista de quienes la experimentan, asi
como, comprender sus diversas construcciones sociales sobre el significado de los hechos y

el conocimiento; la investigacion es en parte producto de los valores del investigador y no



puede ser independiente de ellos; el investigador y los individuos estudiados se involucran
en un proceso interactivo y el conocimiento resulta de tal interaccion social y de la

influencia de la cultura.

Tipo de investigacion.

De acuerdo con el enfoque de investigacion planteado, la presente investigacion se
ejecutara siguiendo los parametros del tipo de investigacion narrativa. De acuerdo con
autores como Hernandez, Fernandez & Baptista (2006) (citados por Salgado, A 2007) son
necesarios los marcos interpretativos, donde se hace referencia al disefio narrativo, en
donde la comprension de los contenidos desde un punto fenomenoldgico aporta al

desarrollo del proceso investigativo.

En los disefios narrativos el investigador recolecta datos sobre las historias de
vida y experiencias de determinadas personas para describirlas y analizarlas. Son de interés
las personas en si mismas y su entorno. Creswell (2005) (citado por Salgado, A, 2007)
sefiala que el disefio narrativo en diversas ocasiones es un esquema de investigacion, pero
también es una forma de intervencion, ya que el contar una historia ayuda a procesar
cuestiones que no estaban claras. Se usa frecuentemente cuando el objetivo es evaluar una

sucesion de acontecimientos.

Los datos se obtienen de autobiografias, biografias, entrevistas, documentos,
artefactos y materiales personales y testimonios (que en ocasiones se encuentran en cartas,

diarios, articulos en la prensa, grabaciones radiofénicas y televisivas, entre otros). Pueden



referirse a: (1) Toda la historia de la vida de una persona o grupo; (2) Un pasaje o época de

dicha historia de vida o (3) Uno o varios episodios.

El investigador analiza diversas cuestiones: la historia de vida, pasaje o
acontecimiento(s) en si; el ambiente (tiempo y lugar), en el cual vivio la persona o grupo, o
sucedieron los hechos; las interacciones, la secuencia de eventos y los resultados. En este
proceso, el investigador reconstruye la historia de la persona o la cadena de sucesos (casi
siempre de manera cronoldgica: de los primeros hechos a los ultimos), posteriormente los
narra bajo su éptica y describe (sobre la base de la evidencia disponible) e identifica
categorias y temas emergentes en los datos narrativos (que provienen de las historias
contadas por los participantes, los documentos, materiales y la propia narracion del

investigador).

Mertens (2005) divide a los estudios narrativos en: (1) De tépicos (enfocados en
una tematica, suceso o fendmeno); (2) Biograficos (De una persona, grupo o comunidad;
sin incluir la narracion de los participantes en vivo, ya sea porque fallecieron o no
recuerdan a causa de su edad avanzada o enfermedad, o son inaccesibles); (3)
Autobiogréaficos (de una persona, grupo o comunidad incluyendo testimonios orales en vivo

de los actores participantes).

Participantes

Los participantes objeto del estudio esta integrada por un grupo de 10 familias
vinculadas a la Fundacion Angeles de Amor de la ciudad de Ibagué con hijos en condicion

de discapacidad, cuya participacion sera voluntaria, lo que se constituye en un muestreo no



probabilistico por conveniencia, el cual consiste en seleccionar una muestra de la poblacion
por el hecho de que sea accesible.

La Fundacion Angeles de Amor tiene una trayectoria de 9 afios en la ciudad y su
principal proposito es contribuir en el proceso de restablecimiento de derechos de las

personas en condicion de discapacidad y sus familias.

Técnicas e instrumentos

Para la recoleccion de la informacidn, se utilizaran como técnicas e instrumentos la
entrevista abierta semiestructurada y la ficha de caracterizacion.

La entrevista es una interaccion sistematica y reciproca entre dos o mas personas de
caracter formal que tiene como propdsito la recoleccion de informacion, conocimientos,
vivencias y percepcion acerca de uno o varios temas de interés por parte del o los
entrevistados. Se caracteriza por la planificacion y disefio de preguntas a través de las
cuales se va conduciendo, a quien responde hacia el logro de los objetivos planteados
inicialmente en su estructuracion. La entrevista con formato de preguntas abiertas permite a
los entrevistados proporcionar cualquier respuesta que les parezca apropiada, contestando
con sus propias palabras. Por lo anterior, la entrevista disefiada para el propdsito de la
presente investigacion, tiene como objetivo recopilar informacion a través de la cual se
logre comprender las etapas por las que atraviesan las familias con hijos en condicion de
discapacidad desde el momento en que se sospecha la existencia de la misma, hasta el
momento en que es confirmada y asumida, asi como describir los cambios que se producen

al interior de la dindmica familiar ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad.



Por su parte la ficha de caracterizacion es un instrumento que permite identificar
aspectos relevantes de la estructura de las familias participantes en el proceso investigativo,
y tiene como proposito develar informacion que posibilite el establecimiento de las
relaciones existentes entre los aspectos constitutivos de las familias y sus estilos de

afrontamiento ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad.

Procedimiento

El desarrollo del proyecto investigativo es posible a través del establecimiento de

cinco (5) fases:

Fase 1: Reconocimiento disciplinar: Se soporta el proyecto desde los componentes
disciplinares y profesionales, con el fin de ampliar los referentes tedricos y conceptuales
evidenciados.

Fase 2: Acercamiento a la comunidad: Se establece contacto con los grupos objeto
de estudio, para definir su participacién voluntaria en el proyecto, diligenciando el
consentimiento informado.

Fase 3: Planeacion: Disefio de los instrumentos, de acuerdo con la revision teorica
que soporta el presente ejercicio investigativo, desde los aspectos disciplinares y
operacionales, tomando como referente los objetivos especificos propuestos.

Fase 4: Pilotaje: Aplicacion de instrumentos, interpretacion y analisis de los
resultados obtenidos, tomando como referente los objetivos planteados.

Fase 5: Socializacion: Presentacion de los resultados obtenidos a través del proceso
investigativo a la comunidad en general, de acuerdo con los resultados o productos

esperados a partir de la implementacidn del proyecto.



RESULTADOS

Con el propésito de lograr el analisis planteado en este proceso de investigacion el
cual es el identificar las etapas de duelo y los estilos de afrontamiento de las familias
participantes a partir del momento en que se enteran del nacimiento de su hijo/ hija en
condicidn de discapacidad, a continuacion, se presentan los resultados obtenidos a partir de
la aplicacion de los instrumentos previamente aplicados.

Para ello, vale la pena mencionar que el analisis toma como base los planteamientos
tedricos y las dimensiones abordadas por Callista Roy, es su propuesta metodoldgica para
la medicion del proceso de afrontamiento y adaptacion, la cual es la que permite identificar

la capacidad el estilo, las estrategias y los niveles de los procesos cognitivos.

De acuerdo con Roy, los estilos de afrontamiento son:

1. Baja capacidad: con un estilo pasivo o evitativo, donde el individuo no
encuentra significado al suceso, se hace presente la negacién de la realidad y
pensamientos pesimistas con esto generando minimizar las consecuencias y el
impacto de la escenario vivido desencadenando pensamientos fantasiosos.

2. Mediana capacidad: con un estilo pasivo o activo con estrategias muy limitadas,
donde el individuo busca comprender el significado del suceso, dentro de sus
estrategias esta la aceptacion flexible logrando reconocimiento del
acontecimiento genera estrategias para solucionar la situacién estresora cuando
la percibe controlable.

3. Alta capacidad: estilo activo con estrategias centradas en el problema, donde el

individuo busca el significado del suceso y genera estrategias las cuales



resulten menos desagradables, cuenta con la capacidad mediante acciones y
pensamientos positivos que aporten a la solucion del suceso.

Muy alta capacidad: con un estilo muy activo donde el individuo cuenta con
estrategias resolutivas, presenta dentro de sus habilidades planes de accion que
se enfocan en darle solucidn a la situacion valorandola de manera positiva y

optimista.



Matriz 1: Analisis de las dimensiones y estilos de afrontamiento

CATEGORIA

ACTOR

ANALISIS

SIGNIFICADO Y
VIVENCIAS DEL
DIAGNOSTICO

F.S:

1. ;Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, cdbmo reacciond y como
se sentia?

Fue impactante, pero, de todas
maneras, yo le dije que como quedara
yo lo queria vivo, porque la cirugia
era muy riesgosa.

2. ¢Quién la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

El padre de mi hijo.

3. ¢Queé significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?

Yo no le crei, yo no lo aceptaba
todavia yo decia esperar solamente
Dios sabra.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/hija ¢buscd conocer
el origen del mismo?

Si los médicos me explicaron todo.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?
Que no fuera a caminar.

Mediana capacidad: se logra
identificar que la madre intenta
confrontar la realidad, donde se
hace manifiesto estrategias de
aceptacion como medio de
reconocimiento en el suceso de
su hijo.

Su estilo de afrontamiento se
encuentra entre limite activo
pasivo puesto que trata de
solucionar la situacion  por
ejemplo hace referencia de tener
Fe vy esperanza  para
sobreponerse de la situacién de
discapacidad de su hijo.

Al igual, busca conocer el origen
del DXy apoyo social.




M.L.O:

1. ;.Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, como reacciond y como
se sentia?

Entonces yo me di cuenta que mi nifio
debia tener algin problema.

2. ¢Quien la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Sola.

3. ¢Qué significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgo a su hijo/a 'y qué penso
en el momento de conocer el
diagndstico?

En una valoracién psicoldgica me dijo
que si, que el nifio tenia un retardo
psicomotor, yo ya me habia dado
cuenta que el no hacia las mismas
cosas que mis otros hijos.

4. Cuéndo tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢buscé conocer el
origen del mismo?

Si sefiora, yo busque y fui a laeps para
que me le hicieran los examenes
correspondientes hasta que el
neurdlogo me dijo su hijo hasta aqui
da y yo lo acepte.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?

Fui muy consciente desde el momento
en que me dijeron que mi hijo tenia la
discapacidad.

Muy Alta capacidad: En este
analisis se hace evidente Ila
capacidad que cuenta la
progenitora en los diferentes
aspectos en los que se le realizo
la entrevista puesto que las
respuestas se encuentran dentro

de los lineamientos donde
regula y sus emociones de
manera asertiva mediante las

conductas realizadas las cuales
son ejecutados con el objetivo de
confrontar la realidad de igual
forma acepta la realidad.

Observa la situacion de manera
positiva, enfocandose en la
situacion y asi mismo se ocupa
del mismo y propone planes de
accion.

C.J.S:
1. ;.Como fue su vivencia al
momento del diagnostico de su

Baja Capacidad: En el analisis
realizado a la progenitora en la
entrevista realizada se hace




hijo/a, cOmo reacciond y como
se sentia?
Se me acabo el mundo.

2. ¢Quien la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Nadie, sola estaba completamente
sola.

3. ¢Que significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?

En el momento nada, porque yo no
sabia en qué mundo me iba a meter.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢busco conocer el
origen del mismo?

Si claro, cuando el médico me dijo lo
que me espera de ahi en adelante
comence a investigar.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?

Cuando cumplié un afio él se enferméd
y estuvo en estado critico en cuidados
intensivos y el neuropediatra me dijo
que me lo llevara para la casa que no
esperara nada de el

evidente manifestaciones de

negacion y pensamientos
pesimistas.

Sin  embargo, se muestra
resignada ante la situacion

siendo este un estivo pasivo y

evitativo ante la situacion
presentada, no confronta la
realidad.

D.E:

1. ;Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, como reacciono y como
se sentia?

Fue un momento muy duro, algo
inesperado en el momento fue puro
Ilanto.

Baja Capacidad: Es evidente los
cambios que se generaron dentro
de este ndcleo familiar dado
COMO respuesta un estivo pasivo
evitativo, puesto que la madre
no cuenta con apoyo del
progenitor esto logra en ella se
presente una carga emocional
adicional a la discapacidad de su
hijo, dificultades econdmicas y
psicoldgicas, donde no se hacen




2. ¢Quiéen la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Me toco a mi sola.

3. ¢Que significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?

Pues en el momento no pensé nada,
con el tiempo que fui investigando me
fui relacionando con mas personas y
supe sobre el tema.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condiciéon de discapacidad
de su hijo/a, ¢busco conocer el
origen del mismo?

Si claro, ya después de saber la
condicion.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?
La verdad no todo lo lleve con mente
fria, con calma.

presentes estrategias de
afrontamiento  asertivas que
propongan soluciones a este
minimizar  esta problematica
por el contrario se evidencio
manifestaciones de frustracion y
evitacion  al igual  que
culpabilidad y llanto al momento
de la entrevista.

S.P.P:

1. ¢Cémo fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, cdmo reacciond y como
se sentia?

Para mi fue muy duro porque no sabia
que el nifio venia asi.

2. ¢Quién la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Mi esposo.

3. ¢Qué significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso

Mediana Capacidad: En el
analisis realizado se hace
evidente que la madre la Sra.

S.P.P presenta un estilo es
pasivo activo con estrategias
muy limitadas, e intenta
controlar el suceso de impacto
como es el conocer el estado de
salud y la condicién de
discapacidad de su hijo.

Genera acciones de
reconocimiento, mantiene la
esperanza, no busco apoyo

social al inicio del proceso de
conocimiento de la
discapacidad, generando que




en el momento de conocer el
diagndstico?
Sacarlo adelante y luchar por el para
que él sea otra persona.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢buscé conocer el
origen del mismo?

Si, para hacerlo mejor para él.
5. ¢Hubo algo en particular que le

causara preocupacion?
Que él no iba ser normal.

intenta controlar los aspectos
emocionales.

R.M:

1. ¢;Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, como reacciond y como
se sentia?

Primero el parto de él fue muy dificil
porque me hicieron cesaria.

2. ¢Quién la acompafaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Mi esposo

3. ¢Qué significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorg6 a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagndstico?

Mi hijo no se movia si no por un solo
ladito, entonces yo le pregunte al
doctor que como él me decia que el
nifio esta bien, donde el me respondio
que en este caso donde el hijo se habia
salvado alguna secuela quedaba y me
dijo el nifio lo que tiene es paralisis
cerebral.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad

Baja capacidad: Durante la
entrevista la madre manifiesta
que no cuenta con apoyo
familiar que al momento de
conocer el estado de
discapacidad de su hijo, que se
manifestaron emociones como
son la culpa y que se
autocriticaba por no poder
cambiar la situacion.

Bajo estas manifestaciones se
clasifica en un estilo pasivo
evitativo, se hace evidente que
no conto con estrategias de
afrontamiento que le permitieran
ajustar e incorporarse de manera
asertiva ante la situacion.




de su hijo/a, ¢busco conocer el
origen del mismo?
Si, busque un especialista, el doctor
Espinosa me dice que cuando una
madre tiene al hijo en esta condicién
del parto siempre debe haber una
secuela.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?

Si el manejo del lado derecho que no
lo podia manejar.

L.M.P:

1. ;.Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, como reacciond y como
se sentia?

Yo reaccione muy triste.

2. ¢Quién la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Estaba sola.

3. ¢Queé significado tuvo para
usted el diagnéstico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?

Quede sin palabras.

4. Cuando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢busco conocer el
origen del mismo?

En ese momento los médicos me
explicaron todo.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?

Baja capacidad: Con esta
participante se hace evidente que
su estilo de afrontamiento es
pasivo evitativo, se hace
manifiesto negacion y
culpabilidad, llanto y refiere que
su hija tiene solo un pequefio
rasgo del Dx (sindrome de
down) generando como
respuesta que no hay aceptacion,
presenta pensamientos
pesimistas, minimiza las
consecuencias y el impacto y no
confronta la realidad.




Los medicos me dicen que ella tiene un
pequefio rasgo de sindrome de down

F.R:

1. ;.Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su
hijo/a, cOmo reacciond y como
se sentia?

Fue impactante me desconecte,
realmente fue un lapso de 3 dias de
entrar en shok, hasta que volvi a la
realidad.

2. ¢Quién la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Baja capacidad: En esta
entrevista la madre manifesto

que al momento de conocer la
condicion de discapacidad de su
hija no encontraba el significado
del suceso y asi generaba
negacion de la gravedad del
problema, su pensamiento tiende
a ser fantasioso, su conducta fue
modificada en el momento de
conocer el estado de
discapacidad  distanciamiento
del factor estresor, se hace
evidente desequilibrio afectivo.

Nadie. Este clasificado en Pasivo
evitativo.
3. ¢Queé significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?
Bebe para siempre.
4. ¢Cuando tuvo conocimiento de
la condiciéon de discapacidad
de su hijo/a, ¢busco conocer el
origen del mismo?
Que era depender.
5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?
Que tendria aprender muchisimo que
una cosa es ver la discapacidad y otra
cosa es vivirla
M.E.L: Muy Alta capacidad: En este

1. ;.Como fue su vivencia al
momento del diagndstico de su

andlisis se hace evidente la
capacidad que cuenta la
progenitora en los diferentes
aspectos en los que se le realizo
la entrevista puesto que las




hijo/a, cdbmo reacciond y como
se sentia?

Comprender que mi hijo no era como
los demés.

2. ¢Quien la acompafiaba en el

respuestas se encuentran dentro
de los lineamientos  donde
regula y controla los aspectos
emocionales de manera asertiva
mediante las conductas
realizadas las cuales son
ejecutados con el objetivo de

momento que se le informo confrontar y de igual forma
que su hijo / hija nacié con un | aceptar la realidad.
Dx de discapacidad?
Mi hijo, todo el proceso fue sola
3. ¢Qué significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgo a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagndstico?
Eso si fue fuerte eso me derrumbo
totalmente.
4. ¢Cuéando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢buscé conocer el
origen del mismo?
Si claro, lo primero que hice fue
buscar el origen y un examen de
genética.
5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?
Que no tuviera el tiempo suficiente
para darle lo mejor a mi hijo.
R.J: Baja capacidad; en esta

1. ;Como fue su vivencia al
momento del diagnéstico de su
hijo/a, cdmo reacciond y como
se sentia?

Miedo, desconocimiento total.

2. ¢Quién la acompafiaba en el
momento que se le informo
que su hijo / hija nacié con un
Dx de discapacidad?

Sola.

entrevista la participante
manifiesta desconocimiento del
suceso y perdida voluntaria de
informacion de la realidad y asi
mismo negacion de la realidad,
distanciamiento  del  factor
estresor, manifestd sentimientos
negativos se culpabiliza vy
autocritica, su estilo es pasivo
evitativo.




3. ¢Queé significado tuvo para
usted el diagnostico que se le
otorgd a su hijo/a y qué penso
en el momento de conocer el
diagnostico?

No entendia por qué me habia pasado
ami,

4. ¢Cuéando tuvo conocimiento de
la condicion de discapacidad
de su hijo/a, ¢buscé conocer el
origen del mismo?

Medicamente por examenes
especializados, y de genética.

5. ¢Hubo algo en particular que le
causara preocupacion?
Mucho miedo, sabia que no iba
caminar.

VINCULOS Y
REDES DE
APOYO

F.S:

1. ¢Como es larelacion con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacié en
condicion de discapacidad?

Pues no fue mucho lo que
compartimos por que el fallecio
como a los 4 afios.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanaos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Si, apoyo de mi mama, hermana y
cufiada.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Pues muy poco.

4. ¢Sintio rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Mediana  Capacidad:  Esta
entrevista se clasifica dentro del
el estilo pasivo/ activo donde

ejecuta estrategias muy
limitadas y asi controlar la
situacion, este se caracteriza por
usa la aceptacion como
estrategia  flexible, intenta
confrontar la realidad vy
confrontar la  consecuencia,
intenta regular las
manifestaciones  emocionales

que se hacen presentes ante esta
situacion.




Pues ni rechazo o apoyo, normal, pues
yo nunca he visto al nifio como una
persona con discapacidad.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?
¢Como ha sido su experiencia?
Si, sobretodo en el colegio.

M.L.O:

1. ¢Como es la relacién con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacio en
condicion de discapacidad?

Mala, nos tuvimos que separar.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

No, yo no, yo recurri mejor a los
médicos y a mi no me gustaba
valerme de mi familia

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

No para nada.

4. ;Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Hay mucho rechazo.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?

¢Como ha sido su experiencia?
Discriminado no, siempre estudio en
colegio especial.

Alta Capacidad: Esta
participante muestra mediante el
analisis que su estilo es muy

activo y con estrategias
resolutivas, puesto que se ve
enfocada en la situacion,

anticipa planes de accion, su
conducta va enfocada en
confronta la realidad, acepta la
responsabilidad logrando con
esto regular y confrontar las
diferentes manifestaciones
emocionales.




C.J.S:

1. ¢Como es larelacion con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacio en
condicion de discapacidad?

Me siento afortunada es que el padre
de mi hijo siempre ha estado ahi.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Si, por parte de la familia de mi
esposo, de mi familia todos me
ayudaron.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Si claro, ellos entendieron y me
acompafiaron en ese proceso

4. ¢Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicion de su
hijo?

Al principio si claro, la gente en la
calle, siempre lo ven a uno como bicho
raro.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?

¢Como ha sido su experiencia?
Claro me han discriminado en muchas
partes, pero que va eso son pruebas y
uno pa“ lante hijuemadre.

Alta Capacidad: La madre
presenta  un estilo de
afrontamiento  activo  con
estrategias centradas en el
problema, donde busca
significado al suceso y logra
confrontarlo de la manera mas
agradable, sus conductas van
dirigidas a confrontar la realidad
y asi mismo refleja esfuerzos

para confrontar la realidad.

D.E:
1. ¢Como es larelacion con su
pareja después de conocer que

Mediana Capacidad: La
progenitora en los datos dados
en la entrevista muestra que su
estilo es pasivo activo con




su hija/ hijo nacio en

condicion de discapacidad?
Normal porque €l siempre ha sido en
lo suyo, la preocupacion de él es en el
trabajo.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Si claro, gracias Dios por parte de mi
mama de mi papa y de mis hermanos.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

No nada, bien nos aceptaron y todo.

4. ;Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Rechazo no, apoyo si.

5. ¢(Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por  algunas

personas? ¢Lo ha notado?

¢Como ha sido su experiencia?
De notarlo si, €so se nota en todo lado
en todo sentido con todo el mundo

estrategia muy limitada, intenta
controlar el significado del
suceso, se esfuerza  por
confrontar la realidad y manejar
la consecuencia por ejemplo
piensa que es transitoria la
situacion, hace mencion que ella
vera caminar a su hijo.

S.P.P:

1. ¢Como es la relacién con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo naci6 en
condicion de discapacidad?

Fortalecié mas la relacién entre los
dos.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Fueron mas unidos.

Mediana Capacidad: la
participante durante la
entrevista manifiesta que desde
el momento que se conocio el
estado de discapacidad de su
hijo, ha contado con el apoyo
incondicional de su esposo y de
la familias de cada uno, que
aunque es dificil con el soporte
de su familia todo se hace y se ve
maés facil y llevadero, siendo este
un estilo es pasivo activo con
estrategia muy limitada, usa
aceptacibn como  estrategia
flexible, intenta regular los
aspectos emocionales.




3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Si sefiora, si.

4. ;Sintio rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicion de su
hijo?

No sefiora, no lo he sentido de esa
manera

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?
¢Como ha sido su experiencia?

Si, de pronto se quedan como mirando
el nifio.

R.M:

1. ¢Como es la relacién con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo naci6 en
condicion de discapacidad?

Fue dificil porque él esperaba un nifio
muy activo.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Si, sobretodo de mi padre quien fue
quien me ayudd mucho.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

A partir de ahi las cosas cambiaron
ya no fue igual.

4. ¢Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Baja Capacidad. En el analisis de
esta participante se evidencia
que presenta un estilo es pasivo
evitativo, donde se hace
incuestionable Ilanto
pensamientos pesimistas,
minimiza consecuencias
conductas de negacion
culpabilidad y autocritica.




Si, en especial de mi madre, quien
decia que el nifio iba ser bobito y que
él era mejor dicho como el estorbo.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?
¢Como ha sido su experiencia?

Si, bastante fue dificil porque el en
colegio.

L.M.P:

1. ¢Como es la relacion con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacié en
condicion de discapacidad?

Fue duro para él.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanaos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Todos me han apoyado y quiere
mucho la nifia.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Claro, desde en el primer afio de vida
la nifa.

4. ¢Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicion de su
hijo?

Unos la querian y otros como que no

5. ¢(Cree que por tener una
discapacidad pueda ser
discriminado  por algunas

personas? (Lo ha notado?

¢Como ha sido su experiencia?
Tristeza dolor de ver que le rechazan
las nifia

Baja Capacidad: En esta
entrevista la participante
manifiesta que su familia en
especial su esposo niega la
situacion y que esta actitud de la
afecta logrando en la madre
emociones de culpa y autocritica
y con pensamientos  son
pesimistas hacia el presente y
futuro. Su estilo es pasivo
evitativo, se hace evidente que
minimiza el impacto de la
situacion.




F.R:

1. ¢Como es la relacién con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacio en
condicion de discapacidad?

Yo le oculte hasta el primer afio de
vida, pero después del afio donde él se
enter6 que la nifla tenia una
discapacidad el empez6 a echarme la
culpa la relacion se acabd, duramos 3
afios y se acabd totalmente.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

No, sola los 12 primero afios.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Se modificé cuando se empezd un
proceso de concientizacion, después
de los 12 primeros afios de mi hija.

4. ;Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Si, pero aun se siente la sociedad la
mira como si fuera un bicho raro.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?

¢Cémo ha sido su experiencia?
Si lo note fuertemente un dia
cualquiera en la iglesia cuando me
dicen que cual es la cruz que llevo
porque mi hija nacio asi.

Baja Capacidad: La madre
presenta un estilo pasivo

evitativo, puesto que se
manifiesta sentimientos
negativos culpabilidad vy
autocritica, no confronta la

realidad del suceso minimiza
consecuencias e impacto de la
situacion asi mismo aislamiento
del factor estresor y la realidad.




M.E.L:

1. ¢Como es larelacion con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacio en
condicion de discapacidad?

Cero, no la hubo por que el
comprendia que si mi hijo estaba en
mi vientre la responsabilidad era del
todo mia.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

No, tengo que decirlo con tristeza
pero no esta situacion me
correspondio vivirla sola mi familia
estaba alli en el caso.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Tuvo que esperar de echo espero 17
afios para poder hacer las cosas que
queria hacer.

4. ¢Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicion de su
hijo?

Rechazo total.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por algunas

personas? ¢Lo ha notado?

¢Como ha sido su experiencia?
Total discriminacion esta presente y
mas con el concepto que se tiene de
discapacidad como es el de pesar,
piedad el modelo rehabilitador.

Alta Capacidad: Se realizo la
entrevista y la progenitora
manifestd que en el momento
de conocer la noticia de la
condicion de discapacidad de su
hijo busca significado del
proceso generando estrategias
con el objetivo de minimizar lo
traumatico de la situacion.
Soluciona mediante estrategias
asertivas directamente los
factores desencadenes de la
situacion siendo estos estilos
activos los cuales se centran en
el problema con el objetivo de
minimizar el impacto.

R.J:

Baja Capacidad: En el desarrollo
de esta entrevista se logrd




1. ¢Como es larelacion con su
pareja después de conocer que
su hija/ hijo nacio en
condicion de discapacidad?

No tiene relacion con la pareja.

2. ¢Encontré apoyo de su familia
(padres, hermanos, tios,
primos) al momento de
conocer la condicion de la
discapacidad de su hijo / hija?

Total apoyo familiar.

3. ¢Se ha modificado la dinamica
familiar a partir del
diagnostico de su hijo/hija?

Total, estoy al cuidado de mi hijo 24
horas al dia hace 18 afios.

4. ;Sinti6 rechazo o apoyo de la
sociedad por la condicién de su
hijo?

Lo miran a uno como bicho raro.

5. ¢Cree que por tener una
discapacidad pueda  ser
discriminado  por  algunas

personas? ¢Lo ha notado?
¢Como ha sido su experiencia?

Creen que uno esta mendigando.

identificar un  estilo pasivo
evitativo, no encuentra
significado del suceso, estado de
negacion, sentimientos
negativos se desvaloriza.

PROCESO DE
ADAPTACION

F.S:

1. (Como ha sido el proceso
desde el dia que se enter6 que
su hijo/ hija naci6 en una
condicion de discapacidad?

El proceso ha sido, lucha tras lucha,
tutela tras tutela con la eps.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Me siento bien, yo estoy bien y yo me
siento.

Alta Capacidad: En esta
participante se evidencia un
estilo muy activo y con
estrategias resolutivas, puesto
que se ve enfocada en la
situacion, anticipa planes de
accion, su conducta va enfocada
en confronta la realidad, acepta
la responsabilidad logrando con
esto regular y confrontar las
diferentes manifestaciones
emocionales.




3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Me siento bien cumpliendo esa tarea.
Porque gracias al Dx del nifio yo me
he despertado, me he avispado, ya sé
donde hablar ya sé donde ir.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Grande, él es un nifio grande y
siempre va ser un nifio por que el es
muy inocente de todo.

5. ¢Cuales fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el
diagndstico de su hijo/hija y

durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).
Al principio triste, pero ya a lo ultimo
bien y la verdad yo no lo veo como un
nifio con discapacidad

M.L.O:

1. ¢(Como ha sido el proceso
desde el dia que se enter6 que
su hijo/ hija naci6 en una
condicion de discapacidad?

Yo no me acomplejaba de ver que mi
hijo es asi, yo me sentia feliz con mi
hijo, llevandolo a sus terapias
haciéndolas en la casa, yo me sentia
feliz.

2. ¢Cbémo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Yo me siento muy bien con él porque
él es muy sociable.

Alta Capacidad: La progenitora
presenta un estilo muy activo y
con estrategias  resolutivas,
puesto que se ve enfocada en la
situacion, anticipa planes de
accion, su conducta va enfocada
en confronta la realidad, acepta
la responsabilidad logrando con
esto regular y confrontar las
diferentes manifestaciones
emocionales.




3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Feliz, me he sentido muy feliz porque
no he tenido obstaculos.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Buena y la acepto, todo bien.

5. ¢Cuales fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el
diagndstico de su hijo/hija y
durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades
sociales etc.).

Yo me refugie en el amor de Dios.

C.J.S:

1. ¢(Como ha sido el proceso
desde el dia que se enter6 que
su hijo/ hija naci6 en una
condicion de discapacidad?

Emocionalmente lento, porque hasta
los 4 afios yo me concientice que mi
hijo era especial porque yo no lo
aceptaba.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Me siento alegre, me siento
afortunada porque Dios me escogio a
mi y por tener ese angel tan
maravilloso en mi hogar.

Alta Capacidad: La progenitora
presenta estrategias resolutivas,
puesto que se ve enfocada en la
situacion, anticipa planes de
accion, su conducta va enfocada
en confronta la realidad, acepta
la responsabilidad logrando con
esto regular y confrontar las
diferentes manifestaciones
emocionales con un estilo muy
activo que permite generar
estrategias que minimicen la
problematica.




3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

No creo que Dios tenga queja de mi,
hasta ahora hecho lo que mas he
podido con las herramientas que él
me ha dado y lo he sacado adelante.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Grande, es una responsabilidad muy
grande pero a la vez ha sido como
constructivo para mi he aprendido
emocionalmente, sentimentalmente.

5. ¢Cudles fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el
diagnostico de su hijo/hija y

durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).
En Dios, siempre ha sido mi guia mi
respaldo.

D.E:

1. ¢(Como ha sido el proceso
desde el dia que se enter6 que
su hijo/ hija naci6 en una
condicion de discapacidad?

El proceso siempre ha sido duro y
complejo, tanto en el sentido de uno
poder trabajar sobresalir.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Pues ahorita bien porque en la
discapacidad de mi hijo ya se le ve el
avance 'y se ve que va haber
recuperacion de él.

Mediana Capacidad: La
progenitora presenta un estilo es
pasivo activo con estrategia muy
limitada, usa aceptacion como

estrategia  flexible, intenta
regular los aspectos
emocionales, busca redes de

apoyo con el objetivo de dar
sentido a la situacion.




3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Complejo, pero lo he sabido llevar y
pues no se a mi parecer lo he llevado
muy bien.

4. (Cbémo ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Dura, porque la responsabilidad de un

nifio con discapacidad es muy
compleja.
5. ¢Cudles fueron sus

comportamientos en el
momento de conocer el
diagnostico de su hijo/hija y

durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).
Llanto inicialmente, al inicio me
encerré no queria saber nada de nadie,
hasta que me comentaron de la
fundacion y desde ahi fue cuando
empecé a despegar y conocer muchas
cosas que no sabia,

S.P.P:

1. ¢Cémo ha sido el proceso
desde el dia que se enter6 que
su hijo/ hija naci6 en una
condicion de discapacidad?

Ha sido duro, pero he superado todo y
salido adelante.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Como mas apegada porque estoy mas
pendiente de él.

3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ¢Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Baja Capacidad: La participante
no cuenta con habilidades que
generen minimizar el impacto
del suceso su estilo pasivo
evitativo, no  encuentra
significado del suceso, estado de
negacion, sentimientos
negativos se desvaloriza.




Es un poquito duro, y yo si es muy
duro.

4. (Cbémo ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Muy grande porque tiene uno que estar
pendiente de ellos, no puede hacer
cosas que uno quiere de uno mismo o
de los demas hijos porque tiene que
uno estar ahi con ellos.

5. ¢Cudles fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el
diagnostico de su hijo/hija y
durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades
sociales etc.).

Me pegue mas a Dios y a mi familia
que son los que me estan ayudando con
la crianza del nifio.

R.M:

1. ;Como ha sido el proceso desde
el dia que se enterd que su hijo/ hija
naci6 en una condicion de
discapacidad?

Empezar que tenia que ver con él vy
seguir lo que el médico me indicara y
el especialista.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Me dedique solamente a criarlos a
todos pero especialmente a él para un
mejor termino y obligarlo que él tenia
que defenderse.

3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

A esta edad yo ya me concienticé.

Mediana Capacidad: En la
entrevista se hace evidente que
la participante pone en marcha
acciones que permitan que su
hijo logre desarrollar las diversas
actividades de su diario vivir.
(educativas, campo, trabajo) su
estilo es pasivo activo con
estrategia muy limitada, usa
aceptacion como  estrategia
flexible, intenta regular los
aspectos emocionales.




4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

No tuve inconvenientes ni con el
estudio ni con el entorno

5. ¢Cudles fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el
diagnostico de su hijo/hija y
durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo sustancias,
resignacion, actividades
sociales etc.).

En darles mas amor y tenerlos mi lado
tener una familia conjunta amor entre
todos sus hermano.

de

L.M.P:

1. (Cémo ha sido el proceso desde
el dia que se enterd que su hijo/ hija
naci6 en una condicion  de
discapacidad?

Yo dure 3 dias que no le decia a mi
esposo que la nifia habia nacido asi.

2. ¢Cbmo se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Bien.

3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;,Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Como cansada porgue es un corra
para aqui con unas cosas y con otras
y siempre es algo agotador.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Baja capacidad: La participante
presenta un estilo Pasivo
evitativo donde no encuentra el
significado del suceso y asi
genera negacion de la gravedad
del problema, su pensamiento
tiende a ser fantasioso, su
conducta fue modificada en el
momento de conocer el estado
de discapacidad distanciamiento
del factor estresor.




He pasado por varias etapas no tener
yo maés para ofrecerle para hacerle
mas actividades a mi nifa.

5. ¢Cuales fueron
comportamientos en el
momento de conocer el
diagndstico de su hijo/hija y
durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo sustancias,
resignacion, actividades
sociales etc.).

Me dedique en mi hija, si mantenia
triste pero me acompafiaban.

Sus

de

F.R:

1.;Como ha sido el proceso desde el
dia que se enter6 que su hijo/ hija nacio
en una condicion de discapacidad?

Al principio fue dificil.

2.; COmo se siente ahora en
relacién a la discapacidad de
su hijo/a?

Super genial saber que ya se tantas
cosas Y que puedo ayudar a otras
personas que lo estan iniciando a
vivir,

3. ¢(Como ha sido el proceso de
crianza? ;,Como se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Feliz, me siento realizada como madre,
me considero que soy como buena
madre.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Es grande las 24 horas hay que estar
al cuidado de ella.

5. ¢Cuales fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el

diagnostico de su hijo/hija y

Mediana Capacidad: La
progenitora genera acciones con
estrategias muy limitadas su
estilo es pasivo activo, usa
aceptacion como  estrategia
flexible, intenta regular los
aspectos emocionales.




durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).

Depresivo, dejar de comer inicios de la
anorexia, después de  recibir la
palabra, me refugie en el iglesia y
ahora al servicio social.

M.E.L:

1.;Como ha sido el proceso desde el
dia que se enter6 que su hijo/ hija nacio
en una condicion de discapacidad?
Fue un proceso fuerte por todo lo que
hubo que afrontar por todo lo que
hubo que aprender.

2.; COmo se siente ahora en
relacién a la discapacidad de
su hijo/a?
Para mi la discapacidad es una
bendicion, y yo le doy gracias a Dios
porgue esa experiencia de vida con
mi hijo Miguel Angel me ha hecho la
mujer que soy.

3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;COmo se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Lo asumia como un reto y como una
aventura no fue facil y pienso que lo
vacano fue que cada dia fue un reto.

4. ;Cémo ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Yo siento que lo asumi como algo
natural como que la responsabilidad
fue total.

5. ¢Cuales fueron sus
comportamientos en el
momento de conocer el

diagnostico de su hijo/hija y

Muy Alta capacidad; En este
andlisis se hace evidente la
capacidad que cuenta la
progenitora en los diferentes
aspectos en los que se le realizo
la entrevista puesto que las
respuestas se encuentran dentro
de los lineamientos  donde
regula y controla los aspectos
emocionales de manera asertiva
mediante las conductas
realizadas las cuales son
ejecutadas con el objetivo de
confrontar la realidad de igual
forma acepta la realidad.

Observa la situacion de manera
positiva, enfocandose en el
entorno y asi mismo se ocupa
del mismo y propone planes de
accion los cuales ejecuta en su
totalidad.




durante el proceso de
adaptacion? (religion,
consumo  de  sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).

Bueno porque le pasa esto a mi hijo,
quiero ser sincera nunca he sido
religiosa pero para mi fue empezar a
generar lazos entender que la
situacion que me pasaba no solamente
me pasaba a mi y que si yo juntaba mi
fortaleza junto a la fortaleza de las
demas lograriamos hacer muchas mas
cosas

R.J:

1. ;Como ha sido el proceso desde el
dia que se entero que su hijo/ hija nacio
en una condicion de discapacidad?
Negacion, olvidaba de manera
mecéanica todo lo que me decian los
médicos en la a citas.

2. ¢Como se siente ahora en
relacion a la discapacidad de
su hijo/a?

Mas empoderada y menos asustada.

3. ¢Como ha sido el proceso de
crianza? ;COmo se ha sentido
cumpliendo esa tarea?

Duro, no es facil en momentos miedo
por no saber que pasara, miedo a mi
muerte porque si yo falto que sera de
la vida de mi hijo.

4, ;Como ha sido la
responsabilidad de ser
madre/padre de un nifio/ nifia
en condicion de discapacidad?

Total dedicacion, falencias que poco a
poco se van puliendo.

5. ¢Cuales fueron sus
comportamientos en el

Mediana Capacidad: La
progenitora muestra un estilo
pasivo activo con estrategia muy
limitada, usa aceptacion como

estrategia  flexible, intenta
regular los aspectos
emocionales, surgen

sentimientos de miedo al futuro,
pero se sobrepone al pensar en
dar lo mejor de si misma por
amor a su hijo.




momento de conocer el
diagndstico de su hijo/hija y
durante el proceso de

adaptacion? (religion,
consumo de sustancias,
resignacion, actividades

sociales etc.).

Total negacion, luego aceptacion de la
realidad fortaleza y querer salir
adelante junto a él.

Anélisis general:

De acuerdo con el analisis de los resultados obtenidos a partir de las participaciones de las
familias integrantes de la Fundacion Angeles de Amor de la ciudad de Ibagué- Tolima, entidad
que se encuentra al servicio de personas en condicion de discapacidad y sus familias, se aprecia
cuéles son los estilos de afrontamiento, tanto a nivel de criterios y dimensiones, de las madres

quienes son las cuidadoras primarias de los hijos.

En ese sentido, se evidencian los siguientes resultados los cuales se refieren a

continuacion:

Las madres quienes al momento en el que se enteran que su hijo / hija, naci6 en una
condicidn de discapacidad presentan en una mayor proporcion una baja capacidad de
afrontamiento puesto que se hace evidente su estilo es pasivo / evitativo; esto se refleja a nivel
cognitivo con pensamientos pesimistas y no se encuentra significado al suceso dando como
resultado que se minimiza el impacto y la consecuencia del suceso generando fantasias del

imaginario.



Otro aspecto, que se ve afectado es la conducta de la madre y el cambio de roles en su
mayoria puesto que se presenta negacion y comportamientos de aislamientos del factor estresor
con esto generando que no confronta la realidad y a nivel emocional se manifiestan sentimientos
negativos culpabilidad y autocritica donde no se mantiene el equilibrio afectivo y no se acepta la

condicion inesperada de discapacidad.

Ahora bien, mediante las respuestas dadas en la entrevista realizada a las participantes se
logra identificar que en el proceso de adaptacion algunas madres presentan mediana capacidad de
afrontamiento, donde este estilo es pasivo activo, es decir tienen estrategias limitadas, aunque a
nivel comportamental intentan confrontar la realidad, manejando las consecuencias y buscando
soluciones. A este respecto vale la pena mencionar que en su mayoria las madres que tiene este
estilo pasivo activo cuentan con redes d apoyo que le proporcionan estrategias y herramientas
para afrontar el suceso estresor. Asi pues, el apoyo de la familia, entidades sin animo de lucro e
instituciones de salud, posibilitan acompafiamientos a nivel médico, psicolégico y juridico lo que
contribuye con la calidad de vida de la familia y el fomento de la capacidad de resiliencia, lo
cual, incide en los procesos de aceptacion y garantiza la restitucion de derechos para el nuevo

integrante de la familia.

Por otro lado, es importante mencionar que en menor proporcion se identificaron madres
con un estilo de afrontamiento activo y una alta capacidad de respuesta, estas madres, son
aquellas que desde un inicio buscaron dar respuestas oportunas desde sus recursos personales y
sociales a la situacion inesperada. Particularmente, en este grupo se encuentran las madres que
constituyeron la Fundacion Angeles de Amor y quienes decidieron unirse por la reivindicacion de

los derechos de sus hijos, buscando estrategias de solucion en conjunto. Este grupo de madres



aprendié de su experiencia y de las experiencias de sus compafieras a superar las dificultades y
afrontar las situaciones estresantes y desagradables, para e beneficio personal y familiar

resignificando la situacion.

Matriz 2: Andlisis de las fases del duelo y los procesos de afrontamiento:

Continuando con el proceso de anélisis de resultados y de acuerdo con los objetivos
plantados, se presenta la matriz No. 2 la cual hace referencia a las fases del duelo y como estas se

evidencian en las madres y/o cuidadoras que participaron en el proceso de investigacion.

Para iniciar, es importante mencionar que se tendran en cuenta las fases planteadas por J. Bowlby

(1999) las cuales son:

1) Fase de embotamiento: Es el impacto que habitualmente tiene una duracién de entre algunas
horas y una semana y que puede ser interrumpida por descarga de afliccion o de ansiedad

extremadamente intensas;

2) Fase de anhelo y basqueda de la figura perdida: Esta se caracteriza por una duracion de varios
meses y con frecuencia de afios. Dentro de sus particularidades esta la forma de pensar,

busqueda de la figura perdida a nivel afectivo, apego inexplicable de la figura ausente.

3) Fase de desorganizacion y desesperacion: Se presenta al tiempo después de la pérdida, al
asimilar la nocion de la realidad, incrementandose los sentimientos de desesperanza, soledad y
tristeza, permitiendo la aceptacion la muerte y cae irremediablemente en una etapa de depresion

y apatia.



4) Fase de un grado mayor o menor de reorganizacion: En esta etapa de reorganizacion se hace

evidente la modificacion de la realidad y aceptacién, ademas se hacen presentes

representaciones mentales, dando sentido a la vida y recobrando significado, recuperando la

capacidad de sentir placer, proyecta planes a futuro.

Matriz 2: Andlisis de las fases de duelo

FASE DE DUELO

MANIFESTACIONES DE
LAS PARTICIPANTES

ANALISIS GENERAL

1. Breve fase de
embotamiento:

F.S: Fue impactante, pero de
todas maneras yo dije que como
quedara yo lo queria vivo por que
la cirugia es muy riesgosa.

C.J.S: Cuando me dijeron que mi
hijo era especial, se me acabo el
mundo siendo mi primer hijo mi
primogénito y que lo anhelaba
tanto, fue como un impacto para
mi.

En ese momento yo no sabia en
qué mundo me iba a meter.

D.E: Pues en el momento que me
dieron la noticia del Dx de mi hijo
fue un momento muy duro, algo
inesperado en el momento fue
puro llanto.

L.M.P: Yo reaccione muy triste,
porque al otro dia apenas nacié la
nifia los médicos me dicen que la
nifia tenia un pequefio rasgo de
sindrome de down.

R.J.C: No entendia por qué me
habia pasado a mi, creia que no
lograria sacarlo adelante.

L.M.P: Yo dure 3 dias que no le
decia a mi esposo que la nifia
habia nacido asi porque a mi me

En el proceso de analisis se logra
identificar que las manifestaciones
de las madres en el momento en el
cual se les informa que su hijo
naci6 con wuna condicion de
discapacidad relacionan que se
hacen presentes episodios de
dolor, euforia péanico y estallidos
y emociones de pérdidas y perdida
del ideal, al igual que mecanismos
de negacion mecénica y voluntaria
con pérdida de la realidad y miedo
a lo desconocido como también el
rechazo familiar y social.




daba miedo, como era el primer
hijo y me daba miedo que él me lo
rechazaba.

M.E.L: Fue un proceso fuerte por
todo lo que hubo que afrontar por
todo lo que hubo que aprender.

R.J: Olvidaba de manera
mecanica todo lo que los médicos
me decian en citas médicas.

2. Fase deanheloy
busqueda de la
persona querida:

S.P.P: Para mi fue muy duro
porgue no sabia que el nifio venia
asi.

C.J.S: siendo mi primer hijo mi
primogénito y que lo anhelaba
tanto, fue como un impacto

Durante el analisis se logra
identificar busqueda del ideal, se
generan anhelos los cuales se
rompen en el momento que se
observa la realidad.

3. Fase de
desorganizacion o
desesperanza:

R.J.C: Miedo, desconocimiento
total.

R.M: Yo conoci a mi hijo como al
mes y medio de nacido y como a
los 3 meses fue que vine a saber
sobre el Dx de mi hijo porque el
ya no se movia si no por un solo
ladito.

M.E.L: 6sea mi hijo caminaba
perfectamente de echo el
entrenaba natacion era un chico
muy fuerte hasta que empez6 a
perder fuerza muscular.

C.J.S: Emocionalmente lento,
porque hasta los 4 afios yo me
concientice que mi hijo era
especial porque yo no lo
aceptaba.

En el andlisis realizado se hace
evidente la negacion de la
realidad, perdida obligada del
ideal, como también la no
aceptacion.

Asi mismo, el dolor y el abandono
como el miedo a lo desconocido, al
igual poca resiliencia, abandono,
impotencia manifestaciones
emocionales que afectan la
percepcion de la realidad.

4. Fase de mayor o
menor
Reorganizacion:

M.E.L: fue méas bien comprender
qgue mi hijo no era como los
demas.

En este andlisis donde se hace
evidente el aporte significativo de
la madre la cual logra identificar
que los modelos de




S.P.P: Sacarlo adelante y luchar
por él.

M.L.O: Yo lo acepte.

F.R: pero realmente ahorita ha
sido interesante saber todo lo
bueno que se ha podido aprender
no solo de ella si no en general de
la discapacidad se aprende
mucho para compartir.

representacion dados por la
sociedad, no se encuentran
alienados a lo que se esta viviendo.

Pero que esta situacion puede ser
afrontada de una forma asertiva la
cual permite fortalecer y por
consiguiente lograr la aceptacion y
la renuncia del ideal se hacen
presentes de manera definitiva;

alcanzando una reestructuracion
de panesy estrategias que afectan
de manera positiva el futuro de los
mismos.

Anélisis general:

En el analisis de los resultados obtenidos referente a las fases de duelo por las que
atraviesan o atravesaron las participantes del presente proyecto de investigacion, se hace
evidente como se comparten caracteristicas a nivel de comportamientos, sentimientos y
emociones en el momento de conocer la realidad de sus hijos, asi, de acuerdo con las
verbalizaciones, se aprecian reacciones emocionales negativas, sentimientos de culpa, miedo y

desajustes familiares, tal y como se aprecia en los parrafos siguientes:

La pérdida del hijo ideal es una de las experiencias que mas impacto y dolor psicolégico
ocasiona a una familia, especialmente a los padres y especificamente a la madre. No obstante, a
pesar de compartir caracteristicas frente a la experiencia es importante mencionar que, de acuerdo

con el devenir existencial de la estructura familiar y las caracteristicas de personalidad de las



participantes, el duelo tiene unas matices y formas diferentes de ser experimentado tanto a nivel

cognitivo, afectivo y comportamental.

Dichas etapas pueden ser denominadas estados mentales y a partir del proceso
desarrollado se puede decir que no todas las familias atraviesan de forma secuencial por cada una
de ellas, incluso, aun después de algunos afios es evidente ver como algunas madres todavia
experimentan sentimientos y pensamientos relacionados con la fase inicial de negacion, en
contraposicion con otras que desde el primer momento asumieron la realidad y buscaron actuar
sobre ella generando estrategias y alternativas de solucion para sacar adelante el nuevo integrante

de la familia en condicion de discapacidad.

En la mayoria de las participantes se evidencian relatos relacionados con el proceso de
negacion, dado que el hecho de negar la realidad ante la pérdida del hijo ideal, en cierto modo

aplaza o aminora el dolor, llevando a la persona en un proceso paulatino de aceptacion.

Asi mismo dentro de las reacciones se identifican las relacionadas como el impacto a la
noticia, momentos de dolor, euforia, panico y estallidos emocionales, como también perdida de
la realidad como mecanismo de aislamiento que se puede manifestar por horas, dias, semanas,

meses Yy afios.

Por otra parte, al hacer el andlisis de la fase de anhelo y busqueda de la persona querida se
hace evidente como las madres tienden a minimizar el suceso estresor generando deseos y
anhelos con el nuevo integrante de la familia, los cuales al no ser cumplido en su totalidad logran

afectar el desarrollo socio afectivo de la madre en su rol y la dinamica familiar. Ademas de esto



genera la distorsion de la realidad, saliendo a flote emociones de rabia, odio, frustracion y

culpabilidad.

De igual manera, en el andlisis de la fase de desorganizacion o desesperanza, se hacen
presentes respuestas que se encuentran dentro de los lineamientos de estos criterios, como la
pérdida del ideal, impotencia ante los sucesos actuales y ocurridos dentro de su entorno familiar
también se desencadenan emociones como depresion, dolor abandono e impotencia, negacién y
perdida obligada, pero, al final de esta etapa, también se da como resultado la adaptaciény

aceptacion de la realidad.

Finalmente, dentro de la fase de mayor o menor reorganizacion, se hace manifiesto que
las madres identificaron cuales son los modelos de representacion social y que aunque no se
encuentran dentro de los lineamientos, logran reestablecer la capacidad de asumir ciertos
pardmetros, los cuales son los que generan reformas favorables, dando como respuesta el
restablecimiento de la situacion, permitiendo una modificacion en la percepcion y aceptacion de

la realidad.



DISCUSION

En el actual trabajo de investigacion donde se analizo6 cudles son los estilos de
afrontamiento y el proceso de duelo que afrontan las familias al momento que se les informa
que su hijo/ hija nace en condicion de discapacidad, el cual tomo como base las vivencias y
narraciones de las familias, se hizo evidente a traves de la aplicacion de los instrumentos, una
serie de respuestas emocionales, cognitivas y comportamentales que posibilitaron comprender la

tematica de estudio.

Como se menciono, la variedad de respuestas que se presentan en el ser humano se
encuentran relacionadas con su area cognitiva, comportamental, bioldgica, fisiologica sin olvidar
el factor social el cual es determinante para su desarrollo, esto dando como resultado que el
individuo es un ser biopsicosocial, y con esto identificando que los cambios o alteraciones en las
estructuras de algunos de estos factores logran afectar de manera determinante su rol dentro de la

sociedad.

Por esta razon, tomando como referencia lo citado por Bonferbrenner (1987), quien
refiere que la familia es el sistema que define y da estructura al individuo desde su concepcion, es
importante mencionar que esta se constituye en una institucion social determinante para el
desarrollo del individuo y que cualquier situacion que logre afectar a uno de sus integrantes
trasciende de manera inmediata afectando cada uno de los miembros, su entorno directo y su

proceso de evolucion. Con base a este concepto el autor utiliza el “modelo ecologico”



referenciando que cada estructura se encuentra relacionada de manera directa con la estructura

siguiente y que el desarrollo de estas interacciones configura su futuro inmediato.

Por ello, es preciso mencionar que en la familia se desencadenan cambios obligados que
se hacen presentes y las cuales se logran identificar por las narraciones que realizaron las
progenitoras de los nifios / nifias en condicidn de discapacidad, donde se dan respuestas de
acuerdo con los estilos de afrontamiento y etapas del duelo que debieron enfrentar las

participantes al momento de conocer la situacion bioldgica y medica de sus hijos.

En tal sentido, es evidente que las participantes presentan variedad de respuestas las
cuales se relacionan con su percepcion individual del fenémeno y la interpretacion que cada una
realiza del mismo, la cual esta incidida por el contexto y los recursos personales y sociales de
cada participante. Dichas respuestas permiten evidenciar, por decirlo de alguna manera, avances
0 retrocesos en el proceso de duelo y los estilos de afrontamiento. Esto haciendo referencia a lo
citado por Tizon (2007), donde refiere que “los padres experimentan una variedad de emociones
como son la negacion, la ira la culpabilidad, miedo, tristeza, desesperacion, perdida del ideal,
persecucion, resentimiento, un auténtico estado de shock, con agitacién o embotamiento efectivo,
busqueda del ideal”, las cuales afectan la dindmica familiar y son determinantes para su

desarrollo.

Ahora bien, dentro de los procesos las familias presentaron diversas respuestas donde

se identificaron baja capacidad, mediana capacidad y alta capacidad de afrontamiento y procesos



de duelo, siendo mediante el analisis de los resultados que se logra identificar que no todas las
familias respondieron de la misma forma ante el suceso estresor y que hay familias que
presentan un ajuste apropiado dentro de la dindmica donde el estilo de afrontamiento es el
adecuado y sus respuestas son asertivas al enfrentarse a su nueva realidad, se hall6 que dentro de
las caracteristicas asertivas se encuentra que las familias que cuenta con capacidad de
sobreponerse y crear estrategias que minimicen el impacto y reacomodacion, particularmente, en
este grupo se encuentran las madres que cuentan con apoyo de su red familiar y red extensa
donde se da acompafiamiento, orientacion, apoyo juridico, y psicosocial y es ahi donde se logra

contribuir con el proceso de aceptacion por parte de las familias.

Por otra parte, es importante mencionar que todas las composiciones familiares son
diferentes y por tanto se presenta respuestas variadas frente a los procesos de adaptacion, siendo
justamente en este punto, donde se debe entender que la dindmica que se emplea dentro de estos
sistemas familiares permiten el avanzar o retroceder en el proceso de asimilacion y

reacomodacion.

Pero, ¢como se presenta la situacion en otros casos donde las familias a través de sus
narraciones permiten evidenciar que el proceso de adaptacion se ha prolongado?, a este respecto
es necesario mencionar que la forma de asumir la realidad se torna méas dolorosa y traumatica
viéndose afectado los demas sucesos determinantes para el desarrollo social, identificando que
no cuentan con estrategias como son como son el afrontamiento, los recursos psicoldgicos

personales y las redes de apoyo entre otros factores.

Esto haciendo referencia a lo citado por Sarto (2000) (citado en Valladares, M. 2011),



quien menciona que, al tener un hijo con discapacidad, su entorno directo se ve afectado y
obligado a pasar por una variedad de estados o etapas en las cuales se hacen presentes diferentes
emociones y cambios.

En este sentido, mediante el analisis realizado se identifica que la capacidad de
afrontamiento de las madres se ve directamente relacionado con factores sociales como son red
de apoyo, nivel educativo, redes familiares o que cuenten con el soporte de sus parejas (
esposo); dentro de estas caracteristicas se logra apreciar que en la percepcion vy la capacidad de
respuesta que tienen cada familia intervienen diferentes componentes que aportan o desarrollan

respuestas al enfrentarse a el factor estresor.



CONCLUSIONES

En el proceso de investigacion que se realizo donde se identificaron los estilos de
afrontamiento y las estrategias utilizadas en el proceso de duelo que afrontaron los padres
(especialmente la figura materna) en el momento que se les informa que su hijo/ hija nacio en
condicion de discapacidad y que mediante las narraciones dadas por los participantes, se logro

establecer lo siguiente:

En primera instancia las mares en su gran mayoria presentaron una baja capacidad de
afrontamiento, se hicieron presentes pensamientos negativos, culpabilidad, dolor, ira, pérdida del
ideal, pensamientos pesimistas, aislamiento y no se cuenta con significado del suceso generando
con esto la minimizacién del impacto ocasionado por la situacion inesperada. Ademas de esto, la
conducta y la dindamica familiar se ve afectada, en algunos casos se desestructura la familia y se

desencadena un proceso de desequilibro afectivo.

Por otro lado, en el proceso de las familias donde las respuestas de afrontamiento y
aceptacion son de mediana capacidad, se hace manifiesto que presentan estrategias pero que estas
son limitadas, acomodandose a la realidad, no obstante, estas respuestas no son permanentes, es
decir son intermitentes razon por la cual es comun evidenciar retrocesos en la aceptacion o

acomodacion de la situacion.



Ahora bien, un numero menor de participantes cuentan con un estilo de afrontamiento
activo, se logro identificar en ellas adecuados recursos personales y sociales en donde las redes
de apoyo familiar, organizativo e institucional inciden positivamente en la superacion del duelo y
el estilo de afrontamiento. Usualmente sus respuestas son asertivas, equilibradas, reconocen las
condiciones de sus hijos, tienen pautas de manejo definidas entre otros, lo cual aporta
significativamente a que se generen cambios y se estabilice la dinamica familiar minimizandose

el impacto del suceso estresor.

Finalmente, vale la pena resaltar que de acuerdo con las narraciones, el grupo de madres
participantes aprendio de su experiencia y de las experiencias de sus compafieras a superar las
dificultades y afrontar las situaciones estresantes y desagradables, para el beneficio personal y
familiar resignificando la situacion y con esto dando a entender que se hace necesario que cada
individuo y su familia debe pasar por cada una de las etapas o grados de capacidad pero que al
contar con apoyo, familiar y social se logra crear y formar estrategias que minimicen el impacto

de la situacion y que al ser ejecutadas logren aportar a la aceptacion y la superacion de la misma.



RECOMENDACIONES

Segun los resultados obtenidos a través de la presente investigacion se plantearon las

siguientes recomendaciones:

Promover la constitucion de grupos de apoyo o asociaciones y/o fundaciones que
posibiliten la generacion de programas de acompafiamiento individual y familiar, para la re

significacion de la discapacidad, la restitucion de derechos y la inclusion.

De igual forma, es importante que las entidades de salud reporten a la secretaria de salud
del departamento del Tolima los casos de nacimientos con condiciones especiales, con el objetivo
de inscribir a la persona (el menor hijo/ hija) para ser ingresado a la base de datos nacional del
PCD, vy asi mismo orientar a las familias a entidades que realicen el acompafiamiento

requerido con el fin de proporcionar estrategias de afrontamientos asertivos.

Realizar procesos psicoeducativos a través de los cuales se generen espacios de reflexion,
aceptacion y comprension de situaciones inesperadas tales como el nacimiento de un hijo en
condicidn de discapacidad, brindando a las familias apoyo psicol6gico, médico, juridico y social

desde la participacion activa y el empoderamiento comunitario.
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Apendice (A)

UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyeccion social, la Universidad Nacional
Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicion del programa
de Psicologia, estd desarrollando el proyecto: Discapacidad, duelo y estilos de afrontamiento:
narraciones en torno a las vivencias de familias vinculadas a la fundacion Angeles de amor de la
ciudad de Ibagué — Tolima.

El mencionado proyecto corresponde al trabajo de grado para acceder al titulo de Psic6logo de la
Universidad Nacional Abierta y a Distancia UNAD.

Si usted esta de acuerdo la entrevista puede ser grabada y sus registros seran confidenciales, solo
serd utilizada la informacion suministrada durante la investigacion, su nombre no apareceré en los
resultados ni sera publicado.

Su participacion en este proceso es voluntaria y no remunerada, si esta de acuerdo por favor firme.

Nombre participante: Firma:

CC.

Nombre investigador (a) responsable: Firma:

CC.

Fecha:
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UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

FICHA DE CARACTERIZACION

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyeccion social, la Universidad Nacional
Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicion del programa
de Psicologia, estd desarrollando el proyecto: Discapacidad, duelo y estilos de afrontamiento:
narraciones en torno a las vivencias de familias vinculadas a la fundacion Angeles de amor de la
ciudad de Ibagué — Tolima.

Por lo anterior, se ha dispuesto el presente instrumento que tiene como objetivo caracterizar las
familias vinculadas a la fundacion Angeles de Amor de la ciudad de Ibagué.

Fecha Lugar Hora

Informacion de la persona en condicion de discapacidad:

Nombres y Apellidos
Fecha de aplicacion
Edad

Dx

Tipo de Discapacidad

Caracterizacion socio familiar:

Madre:
Nombre de los padres

Padre:

Madre:
Nivel de escolaridad de | Primaria ( ) Secundaria ()
los padres

Técnico () Universitario ()




Ninguno ()

Padre:
Primaria () Secundaria ()
Técnico () Universitario ()
Ninguno ()

Ocupacién actual: Madre:
Padre:

Namerode hijosacargo [1 ( ) [ 2( ) | 3(C )| 4 ()| 5( )
Propia ( ) Familiar ()

Tipo de tenencia de la
vivienda

Compartida () En arriendo o subarriendo

Namero de personas que
conforman el nucleo
familiar y conviven

en la misma vivienda

Entrely3 ( ) Deda6( )

mas de 6 ()

Servicios médicos con los
gue cuentan

Régimen subsidiado () Privado ()

Régimen contributivo ()
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UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA UNAD
ESCUELA DE CIENCIAS SOCIALES ARTES Y HUMANIDADES ECSAH
PROGRAMA DE PSICOLOGIA
ZONA SUR CEAD IBAGUE

ENTREVISTA

En el marco de los Proyectos de Investigacion y de proyeccion social, la Universidad Nacional
Abierta y a Distancia UNAD, a través del semillero Discapacidad Afecto y Cognicion del programa
de Psicologia, estd desarrollando el proyecto: Discapacidad, duelo y estilos de afrontamiento:
narraciones en torno a las vivencias de familias vinculadas a la fundacion Angeles de amor de la
ciudad de Ibagué — Tolima.

Por lo anterior, se ha dispuesto el presente instrumento que tiene como objetivo el reconocer las
etapas de duelo por las que atraviesan las familias ante la llegada de un hijo en condicion de
discapacidad. Asi mismo, identificar los estilos de afrontamiento que se generan al interior del
sistema familiar ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad, describiendo los cambios
que se producen en la dindmica familiar ante la llegada de un hijo en condicion de discapacidad.

Significado y vivencia del diagnéstico

Cuénteme acerca del momento en el que le informaron que su hijo / hija nacié con una condicién
de discapacidad:

6. ¢Como fue su vivencia al momento del diagnostico de su hijo/a, cbmo reaccion6 y como se
sentia?

7. ¢Quién la acompariaba en el momento que se le informo que su hijo / hija nacié con un Dx
de discapacidad?

8. ¢Qué significado tuvo para usted el diagnostico que se le otorgd a su hijo/a y qué penso en
el momento de conocer el diagnostico?

9. ¢Cuando tuvo conocimiento de la condicion de discapacidad de su hijo/a, ¢buscd conocer
el origen del mismo?

10. ¢Hubo algo en particular que le causara preocupacion?

Vinculo y redes de apoyo
1. ¢Como es la relacion con su pareja después de conocer que su hija/ hijo nacié en condicidn
de discapacidad?



o

¢Encontro apoyo de su familia (padres, hermanos, tios, primos) al momento de conocer la
condicion de la discapacidad de su hijo / hija?

¢Se ha modificado la dindmica familiar a partir del diagndstico de su hijo/hija?

¢Sintié rechazo o apoyo de la sociedad por la condicion de su hijo?

¢ Cree que por tener una discapacidad pueda ser discriminado por algunas personas? ¢ Lo ha
notado? ¢ Como ha sido su experiencia?

Proceso de adaptacion

6.

7.
8.
9.

10.

¢Como hasido el proceso desde el dia que se enterd que su hijo/ hija naci6 en una condicién
de discapacidad?

¢Como se siente ahora en relacion a la discapacidad de su hijo/a?

¢Cdémo ha sido el proceso de crianza? ;Como se ha sentido cumpliendo esa tarea?

¢Como ha sido la responsabilidad de ser madre/padre de un nifio/ nifia en condicion de
discapacidad?

¢Cuales fueron sus comportamientos en el momento de conocer el diagnostico de su
hijo/hija y durante el proceso de adaptacion? (religién, consumo de sustancias, resignacion,
actividades sociales etc.).



