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AFRONTAMIENTO DE PADRES DE FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD

COGNITIVA DE SU HIJA

Resumen

El presente trabajo investigativo tuvo como objetivo identificar el grado de afrontamiento de
las familias frente a la discapacidad cognitiva de su hija, que permita a los padres a reconocer,
adquirir y fortalecer estrategias y herramientas que faciliten la aceptacion de dicha
discapacidad y el manejo de la misma a traves de la crianza. La metodologia implementada
fue cualitativa de tipo fenomenoldgico, cuyo universo y participantes fueron cuatro familias
nucleares, con escogidos a través del muestreo por conveniencia, en donde el principal
criterio de eleccion fue que tuvieran hijos con discapacidad cognitiva. Mediante los
resultados encontrados se concluyd que la concepcidn que tiene la familia acerca de la
discapacidad estd determinada por explicaciones de tipo religioso y medico; siendo los
principales cambios en el contexto familiar el reajuste de roles y responsabilidades., asi como
cambios en las interacciones familiares y actividades sociales, directamente relacionadas con
la responsabilidad y la presion que exige el cuidado del nifio. Asi como las herramientas,
comportamientos y estrategias de afrontamiento con las que cuentan los padres para afrontar

la discapacidad de su hijo, son en su mayoria funcionales.



Abstrac

The objective of this research work was to identify the degree of coping of families in the
face of their daughter's cognitive disability, which allows parents to recognize, acquire and
strengthen strategies and tools that facilitate the acceptance of said disability and the
management of Same through parenting. The methodology implemented was qualitative
phenomenological, whose universe and participants were four nuclear families, with chosen
through convenience sampling, where the main criterion of choice was that they had children
with cognitive disabilities. Through the results found, it was concluded that the family's
conception of disability is determined by explanations of a religious and medical nature. The
main changes in the family context are the readjustment of roles and responsibilities, as well
as changes in family interactions and social activities, directly related to the responsibility
and pressure required by child care. As well as the coping tools, behaviors and strategies that

parents have to deal with their child's disability, they are mostly functional.

Introduccion

La llegada de un hijo al ndcleo familiar es una gran alegria para la gran mayoria de los padres
sin importar las caracteristicas de la estructura familiar, que puede ser con dos padres
presentes que compartes las responsabilidades tanto econdémicas, como de formacion. Sin
embargo, tomando en cuenta que, en la actualidad, existen padres que deben trabajar extensas
jornadas para lograr suplir todas las necesidades del hogar, la crianza se vuelve ain mas
compleja, pues el tiempo compartido es en ocasiones muy limitado. Mas aun, con la llegada
de un hijo con discapacidad, lo que implica un reto aun mayor para los padres, comenzando
porque para muchos de ellos de acuerdo con su cultura y nivel educativo, la palabra

discapacidad, es desconocida o asociada con mala suerte, o algun tipo de castigo divino por



las malas acciones cometidas; lo que lleva a que en algunos hogares la crianza del nifio sea
basada en la sobreproteccion o en el aislamiento de otros miembros de la familia,

dependiendo del nivel de afrontamiento y adaptacion que exista en la misma.

Problema de Investigacion

Formulacién del problema
¢Como es el grado de afrontamiento que tienen los padres frente a la discapacidad cognitiva

de su hija; y como estas influyen en la dindmica familiar y en el proceso de crianza?

Planteamiento del problema

La crianza de un hijo con una discapacidad, implica para los padres desarrollar
estrategias y/o habilidades de afrontamiento, que facilite la aceptacién y los cambios que
deben asumir, frente a la discapacidad, que le permita a la familia manejar las diferentes
dificultades y cambios, que se presentan alrededor de la crianza, el cuidado y la educacion

del hijo, de acuerdo al concepto que se tenga de la discapacidad y su rol frente a ella.

Descripcion del Problema. La llegada de un hijo a la familia representa una de las
etapas mas importante para los padres; porque representa suefios, metas y expectativas
cumplidas de los padres. Sin embargo, cuando la llegada de este hijo también implica la
presencia de una discapacidad cognitiva, que por sus caracteristicas limitara muchas de las
funciones y acciones del nifio a medida que crezca; se pone a prueba el afrontamiento en la
familia, en relacion a la aceptacion de lo que implica esta discapacidad en comparacion con
las expectativas que tenian a largo y mediano plazo referente al futuro de su hijo y al proceso

de crianza y a las limitaciones u obstaculos que traera.



Por lo tanto si el nivel de atontamiento de la familia, no es del todo adecuado les sera
dificil aceptar los cambios, cumplir con las exigencias y responsabilidades que deben
asumir y por lo tanto las consecuencias que estos traen en la dindmica familiar y en los roles
y funciones que cada padre debe asumir teniendo en cuenta las caracteristicas de la
discapacidad y los cuidados, las cuales se veran en distintos &mbitos o dimensiones afectivas,
familiares, laborales e incluso sociales; y que pueden afectar las relaciones y el
funcionamiento de cada uno de ellos en general.

El nivel de afrontamiento de la familia en cierta forma debe responder a la realidad que
representa la discapacidad, la cual es corroborada por las cifras dadas por parte de la
Organizacién Mundial de la salud, (2017), que demuestran que el 10 % de la poblacion
alrededor del mundo, sufre algun tipo de discapacidad, que afectan el sistema nervioso y
disminuyan el funcionamiento intelectual, causando dificultades en la expresion y/o
comprension del lenguaje, en el desarrollo del pensamiento y las demas funciones superiores
e incluso en la percepcion y la psicomotricidad. Ahora bien, en el contexto colombiano de
acuerdo con el Ministerio de proteccion social (2015), alrededor de 275.000 personas sufren
de una enfermedad o discapacidad que afecta el sistema nervioso causando retraso cognitivo.

Considerando lo previamente explicado, el presente trabajo investigativo pretende
describir el nivel de afrontamiento que tiene una familia frente al manejo de la discapacidad
cognitiva de su hija a partir de la concepcion que tienen los padres de la discapacidad de su
hija, del significado que desde sus experiencias individual y como familia le dan a esta
discapacidad y con qué herramientas cuentan o ponen en practica para lidiar con los
diferentes cambios y ajustes en todos los aspectos de su vida y de la crianza.

Lo cual es de cierta forma abordado también por Garcia y Buere (2016) quienes

sostienen que el afrontamiento de lo que se relaciona con la paternidad y la crianza de una



persona con discapacidad, estd influenciada por las representaciones y experiencias,
conceptos y nociones que los padres y la familia tengan sobre lo dicha discapacidad, sumado
a las implicaciones y exigencias que las dificultades de salud, cognitivas o de adaptacion
social exijan por parte de los padres cuidados y expectativas de vida diferentes, lo cual
determinara de una u otra manera sus percepciones sobre la forma de comprender y vivir su
rol como padres y por consiguiente las habilidades y capacidades que crean tener para

afrontar y convivir con dicha realidad.

Justificacion

El nacimiento de un hijo con discapacidad tiene infinidad de implicaciones para los
padres que van desde los cambios que se suscitan el cuidado del nifio, dependiendo de las
caracteristicas de la discapacidad y las limitaciones que el nifio muestre conforme se
desarroll6; lo que a la vez repercute en la dindmica familiar, en cuanto a los roles,
responsabilidades, formas de comunicarse y vincularse. Por lo tanto, el dependiendo del nivel
de afrontamiento que los padres puedan mostrar dependera como logren manejar la presion
de combinar el cuidado especial y responsabilidad que implica la discapacidad, con la
crianza, asi como el comprender y saber aceptar y manejar las limitaciones que va tener el
nifio a medida que crece y, por lo tanto, a afrontar de la mejor manejar los cambios de roles,
responsabilidades y deberes que se susciten en la dindmica familiar Esto es corroborado por
el hecho de que la presencia de una discapacidad, requiere que los padres desarrollen
habilidades y herramientas que le permitan afrontar y sobrellevar los cambios, aunque estas
pueden llegar a verse disminuidas o no ser suficientes, cuando a los padres les es dificil

aceptar y entender la discapacidad (Guevara y Gonzales, 2012).



Por lo tanto, teniendo en cuenta lo que implica la discapacidad sobre todo cuando se
encuentra ligada a la crianza este trabajo busca como aporte tedrico, que se reconozca y
describa las herramientas y estrategias de afrontamiento con las que la familia cuente para
entender y asumir la discapacidad y por consiguiente la crianza de su hijo; y a su vez mostrar
como de acuerdo nivel o formas de afrontamiento y a la formas como estas se pongan en
practica se trasforma o cambia la dindmica familiar, promoviendo o evitando conflictos.

El aporte social al que apunta el presente proyecto es describir como el nivel de
afrontamiento que se logre alcanzar la familia y las herramientas o estrategias que empleen
en dicho proceso repercutiran en la manera como se vinculen a la sociedad y como el nifios
se pueda desenvolver en ella en la medida de lo posible a largo plazo; buscando transformar
la concepcion o representacion que la sociedad en general tiene de la discapacidad, como una
sentencia definitiva y negativa tanto para la familia, a una limitacién que se puede convertir
en oportunidad en donde el trabajo en conjunto y el fortalecimiento de los lazos y la capacidad
de resiliencia, seran decisivos para superar las dificultades y garantizar una crianza en donde
el nifio pueda desarrollarse adecuadamente segun sus, logrando asi que se enfoquen desde la
psicologia estrategias que apoyen esta etapa de aceptacion en la familia que les permita la
adquisicién de habilidades que favorezcan su afrontamiento y por lo tanto el apoyo social.

Ahora bien, en lo que se relaciona a la poblacion y los beneficios para ella, los resultados
les permitan reconocer el rol de la familia frente a la discapacidad y como se puede llegar a
ver afectada su dinamica, a la vez que les permitan identificar falencias que esten dificultando
su proceso de afrontamiento, con el fin de que como nucleo familiar puedan encontrar
alternativas y hacer los cambios necesarios para alcanzar el equilibrio y garantizar también

una buena crianza al hijo.



Desde el aporte metodoldgico el proyecto al emplear una metodologia de tipo cualitativa
fenomenoldgica busca que a partir de un estudio de caso se conozcan describan y
comprendan las percepcion, pensamientos, experiencias y significados que cada uno de los
miembros de la familia tienen sobre como ha sido el afrontamiento de la discapacidad de su
hija'y en qué medida ha cambiado la dinamica familiar y con qué herramientas cuentan para

afrontar dichos cambios.

Objetivos

General

Identificar el grado de afrontamiento de las familias frente a la discapacidad cognitiva de su
hija, a través de la metodologia de estudios de caso, que permita a los padres a reconocer,
adquirir y fortalecer estrategias y herramientas que faciliten la aceptacion de dicha
discapacidad y el manejo de la misma a través de la crianza.

Especificos

Describir la concepcion que tiene la familia acerca de la discapacidad y que aspectos se han
visto afectados o trasformados en su contexto familiar, que ayuden a reconocer las acciones
de los padres en diferentes situaciones relacionadas con la discapacidad.

Identificar los comportamientos y herramientas con las que cuentan los padres para afrontar
la discapacidad, a través de una entrevista semiestructurada, que ayude a establecer el grado
de afrontamiento en la familia.

Contribuir a la identificacion de habilidades, herramientas y estrategias que le ayuden a la
familia a fortalecer el proceso de afrontamiento frente a la discapacidad sobrellevando las

diversas situaciones y experiencias.



Estado del arte

En el presente apartado, se describen las investigaciones que, a nivel internacional,
nacional y regional, sirven como antecedentes que, ya sea por la temética abordada o el
sustento teorico, por las variables o categorias que se estudian y relacionan o por la
metodologia implementada; puede servir como base para explicar o sustentar la presente
investigacion,

Antecedentes regionales. Como antecedentes regionales o de investigaciones que se han
realizado en la region, se encuentra una investigacion realizada por Vega, Suarez y Ramirez
(2014), que tuvo como objetivo realizar una caracterizacion socio-demografica de los
cuidadores familiares de nifios en situacion de discapacidad del Instituto Técnico Guaimaral
durante el segundo semestre del 2013; esto a través de una metodologia cuantitativa de tipo
descriptivo transversal, cuya muestra fue de 264 cuidadores.

Los resultados de esta investigacion demostraron que El 94,2% eran mujeres, con edades
comprendidas entre los 36 y 59 afios (61,4%); casados (48,1%), amas de casa (72,7%) y con
bachillerato incompleto (32,2%). Un porcentaje significativo desempefio su rol desde el
momento del diagndstico de la enfermedad (83,0%), el 89,0% tenia una experiencia de mas
de tres afios y el 95,9% con dedicacion mayor de 7 horas a su actividad de cuidado;
encantandose también que su experiencia dependia del tipo de discapacidad. Por lo tanto,
teniendo en cuenta los datos mas relevantes de la investigacion anterior, se puede decir que
el aporte mas significativo de este trabajo, es que menciona o destaca el impacto de aspectos

como el estado civil y la edad, cuando se trata del cuidado de una persona con una



discapacidad; sobre todo teniendo en cuenta que de estos factores depende el tiempo de
disponibilidad y eficiencia en el cuidado.

Asi mismo, otro trabajo de investigacion a destacar es el que se realiz6 en la ciudad de
Cucuta realizado por Contreras (2015) de la universidad Simén Bolivar donde su objeto de
estudio es analizar las representaciones sociales de los padres con hijos con discapacidad
intelectual permitiendo conocer como es el afrontamiento en la crianza con un método
cualitativo y sus resultados los familiares han demostrado las diferentes formas de carifio a
sus hijos o familiares, aunque se les hace dificil comprender las necesidades que tienes dado
que esto es una responsabilidad. La comunicacion de los padres con sus familiares se vuelve
compleja por la poca informacion que se tiene de la discapacidad. Por consiguiente, el aporte
al proyecto de este trabajo, se puede explicar que las formas que las familias emplean para
afrontar la discapacidad en un hijo pueden estar asociadas a diferentes factores entre ellos la
concepcion o los mitos y creencias que tengan sobre la misma, lo cual influye en la manera
como se comunican y muestran el afecto a sus hijos.

Y finalmente, como ultimo antecedente regional se menciona un trabajo que, si bien no
ve el afrontamiento desde la psicologia Unicamente sino desde la pedagogia, aborda el tema
del afrontamiento de manera similar. Es te trabajo es el realizado por Quintero, Rojas, Torres
y Villamizar (2017), que se llevd a cabo en la ciudad de Cdcuta y tuvo como objetivo
determinar como ha sido la aceptacién del grupo familiar del nifio con sindrome de Down,
tomado en sindrome de Dwon como un tipo de discapacidad cognitiva o intelectual, a partir
de una metodologia cualitativa, cuyos resultados muestran que para los padres la crianza de
un nifio con sindrome de Dwon y su proceso de aceptacion las familias en su mayoria ha sido

duro y ha generado grandes cambios, pero han logrado aceptar adecuadamente la



discapacidad de su hijo, gracias al apoyo terapéutico y de otros padres que comparten
experiencias y orientaciones, ademas de la red de apoyo familiar y capacidad de resiliencia.

En cuanto al aporte de este trabajo al proyecto en curso, se destaca el hecho de que
ademas de abordar como tema de investigacion la aceptacion de la discapacidad cognitiva,
como el sindrome de Dwon y como del nivel de dicha aceptacién influye en su familia 'y en
el manejo de la discapacidad, lo que ademaés aporta a la investigacion una base tedrica, que
sustenta la relacion entre la aceptacion y la discapacidad; entendiendo la aceptacion como
parte del afrontamiento.

Antecedentes Nacionales. Como antecedentes nacionales se encontrd la investigacion
planteada por Guanarita (2013), que tuvo como objetivo describir la incidencia que tiene el
grupo familiar en la calidad de vida que tienen las personas en situacion de discapacidad en
Cali, utilizando como metodologia estudio de caso, por lo que a pesar de no abordar el
afrontamiento como variable principal se enfoca en los cambios como consecuencia de la
discapacidad en el ndcleo familia, empleando una metodologia similar a la del presente
trabajo, lo que lo hace un antecedente idoneo. Ademas de que sus resultados demuestran que
una familia con un hijo con discapacidad opta por no tener mas hijos debido a la demanda de
tiempo y al cuidado que estos requieren, ademas de que el cuidador principal la mayoria de
las veces debe dedicarse tiempo completo a esta labor.

Seguidamente, otro antecedente nacional es el trabajo de Abad (2016) realizado en
Manizales Colombia, que tuvo como objetivo principal describir y relacionar las
caracteristicas de la dinamica familiar en el marco de la discapacidad, desde los fundamentos
de la inclusion, en el municipio de Manizales; y que, si bien no aborda el afrontamiento

familiar a través de las del andlisis de la dinamica familiar; logra poner en evidencias las



actitudes y comportamientos de la familia frente a ella; abordando de manera indirecta el
proceso de afrontamiento frente a la discapacidad.

De lo que se concluye segin los resultados que la funcionalidad de la familia
determinara el proceso de aceptacién de la discapacidad y que los procesos de atencion e
intervencion dirigidos a este colectivo deben partir de un enfoque centrado en la familia,
asumiendo el principio sistémico, el cual sustenta que todo lo que afecta a la familia también
afecta directamente a la persona con discapacidades y todo lo que afecte a esta persona incide
directamente en su familia.

Y por ultimo, la investigacion planteada por Pérez, Hurtado y Gonzales (2017) en la
ciudad de Medellin Colombia, que tuvo como objetivo analizar los recursos de afrontamiento
utilizados por las familias con un miembro en condicion de discapacidad, a través de una
metodologia cualitativa, que llevo a concluir que el acompafiamiento y apoyo familiar es uno
de los principales elementos que le permiten a los padres o cuidadores superar o sobrellevar
la situacion, siendo esta una forma de acompafiamiento positiva. Sin embargo, otra forma de
afrontamiento es la sobreproteccidn que conlleva al cuidado excesivo, al aislamiento del hijo
o familiar y al agotamiento por parte de los padres.

Es por lo antes mencionado que se toma este antecedente, pues, aungue no menciona
especificamente la discapacidad de tipo cognitiva, enfatiza en los diferentes tipos de
afrontamiento que se pueden presentar mostrando los efectos positivos y negativos de cada
uno de ellos para la familia y para la persona que sufre la discapacidad

Investigaciones Internacionales. Dentro de las investigaciones internacionales esta la
realizada por Ceja y Castellanos (2016) , que busco desde una metodologia prospectiva
transversal conocer la relacion de las estrategias de afrontamiento con la depresion y ansiedad

en padres de pacientes con paralisis cerebral infantil del Centro de Rehabilitacion Infantil de



Occidente, usando como instrumento principal, la Escala de Afrontamiento Brief COPE-28,
el Inventario de Depresion de Beck y el Inventario de Ansiedad IDAR. Como resultados mas
significativos se encontrd que afrontamiento se asocia en un 75.3% con depresion y un 75.8%
con ansiedad; sin embargo, también destaca que una estrategia de afrontamiento adecuada en
los padres ayuda a tener un mejor ajuste y aceptacion reduciendo el riesgo de dichos
trastornos.

Por consiguiente, el aporte del presente trabajo esta en que, relata la importancia de
mantener una adecuada estrategia de afrontamiento y evidenciar lo que puede llegar a
ocasionar de no tener un nivel de afrontamiento positivo.

Por otro lado, el trabajo propuesto por Esteban (2016) que se realiz6 en México, con el
objetivo de estudiar las diferentes estrategias de afrontamiento del estrés que utilizan los
padres con hijos con discapacidad intelectual, y los comportamientos y estados de &nimo de
las familias, mediante un enfoque cuantitativo, que arrojo como resultados que para lograr
que los padres desarrollen adecuadas estrategias de afrontamiento es necesario fomentar el
vinculo familia-escuela mediante actividades que estan orientadas a la adquisicion de
herramientas Utiles para afrontar de manera adecuada el estrés ante la discapacidad.

Y como ultimo antecedente internacional, esta el trabajo realizado por Villavicencio y
Ldpez (2017) en Ecuador, que tuvo como objetivo analiza la percepcion de afrontamiento de
111 madres ecuatorianas de nifios con discapacidad intelectual, algunos de ellos con
trastornos asociados, cuyas edades oscilaban entre 3 meses y 5 afios 8 meses, a traves de una
metodologia de tipo cuantitativa que evaluaron variables familiares, el apoyo social y las
estrategias de afrontamiento individual; obteniendo resultados que demuestran que las

variables mas relevantes para afrontar la discapacidad de un hijo son las familiares, entre las



gue destacan acuerdos y cohesion; lo cual significa que la importancia de las variables
familiares en el &mbito de la discapacidad intelectual infantil es bastante alta o significativa.

Por consiguiente, la pertinencia de este antecedente se evidencia no solo en que aborda
las mismas variables, sino que los resultados demuestran que las formas de afrontamiento

estan relacionadas con la forma en que la familia lo asimile.

Marco Tebrico

En el presente apartado se enunciaran las teorias, postulados tedricos y explicaciones
argumentativas que soporten los temas o variables que son objeto de investigacion,

caracterizandolas o explicando la posible relacion entre ellas.

Capitulo 1. Psicologia Clinica
La psicologia clinica ha sido una de las ramas de la psicologia que se ha desarrollado mas

en Latinoamérica, a través del planteamiento de investigaciones que respondan a las
diferentes preguntas y necesidades humanas, centrandose en estudiar y comprender el
comportamiento humano a través de los principios cientificos que le permitan explicar la
anormalidad o normalidad de un comportamiento (Arias, 2013).

Asi mismo desde el punto de vista de Vasquez, (2012) la psicologia clinica se basa en su
mayoria en una intervencion individual y colectiva cuando asi lo requiere la situacion, para
diagnosticar, evaluar y comprender los comportamientos anormales y a partir de ellos
desarrollar desde diferentes modelos de intervencion que permitan asesorar, orientar o dar
solucion al problema. Esto a través de diferentes modelos que orienten la intervencion,
asesoramiento u orientacion para explicar o dar respuesta a determinado comportamiento o
situacion segun sea la necesidad.

Ahora bien, teniendo en cuenta que la presente investigacion gira en torno al nucleo

familiar, uno de los modelos que mejor explica todo lo relacionado con el sistema familia,



son los postulados tedricos que se plantean desde el modelo sistémico, el cual se caracteriza
por abordar explicar cualquier conducta o problema desde una mirada integral u holistica,
considerando al ser humano y al medio donde se desarrolla y se mueve como un sistema,
compuesto a su vez por subsistemas que estan relacionados e interconectados entre si por lo
que se influyen y complementan entre ellos (Espinal, Gimeo y Gonzales, 2012 ).

Asi mismo, desde el enfoque sistémico los principios basicos por los que se explica la
funcionalidad del individuo y a familia y demés contextos, son en primer lugar el principio
de totalidad, es decir que todas las conductas ocurridas en la familia o en cualquier otro
sistema a la que pertenezca el individuo estan influenciadas por distintos factores y por los
individuos que pertenezcan a dichos sistema

Lo anterior es corroborado desde el planteamiento realizado por Ludwig von Bertalanffy
(1940), citado por Estupifian y Herndndez (2007) quien se considera como principal
representante de dicho enfoque; y propone la teoria general de los sistemas, que expone que
el ser humano debe ser entendido en su comportamiento y funcionamiento como un sistema
de elementos partes y eventos, que se encuentra en relacion estrecha y permanente, en
constante interaccion, influencidndose unos a otros.

Esto fue también retomado por, Zuluaga (2010) quien, al referirse a la teoria de
Bertalanffy, sostiene que las personas siempre estan inmersas en una estructura social que
tiene caracteristicas bien definidas que permite satisfacer funciones bésicas.

Complementando lo anterior Soria (2010) afirma que todo lo que implica la familia como
estructura, lo que ocurre y se genera dentro de ella y en sus miembros, considerandola como
un sistema en el que se integran y se interrelacionan un conjunto de elementos y miembros,
los cuales construyen relaciones de reciprocidad, en donde cada uno influye de manera

positiva 0 negativa en el otro, cambiando asi las interacciones de los subsistemas, que a la



vez implica que cada sistema familiar cuenta con su propia identidad y dinamica de
funcionamiento.
Capitulo 11- Desarrollo Infantil. Infancia intermedia

El proceso de desarrollo evolutivo tal y como lo plantea Papalia & Felman, (2012) implica
cambios en todos los sentidos desde lo fisico, biologico que a la vez implica cambios a nivel
cognitivo emocional y social. Sin embargo uno de los cambios mas significativos siempre
esta relacionado con el desarrollo cognitivo en donde uno de los procesos mas importantes,
es el proceso de aprendizaje, en el que estdn directamente involucradas las funciones
cognitivas superiores, que requiere poner en funcionamiento habilidades y capacidades
propias, que dependen de la edad cronologica y el desarrollo logrado, pero que a la vez
brinda la posibilidad de medir de acuerdo a dicho desarrollo la existencia de dificultades que
puedan entorpecer no solo el desarrollo sino em proceso de aprendizaje (Ruiz, 2013).

Dentro del desarrollo evolutivo en la infancia, especialmente en la infancia intermedia en
donde se desarrollan las habilidades ejecutivas, que van a la par que el desarrollo cerebral de
acuerdo con lo planteado por Papalia y Felman, (2012) gracias al desarrollo de la zona
prefrontal que es la directa responsable en alguna medida de las funciones superiores como
el pensamiento la atencion, la memoria y la toma de decisiones. Lo anterior es corroborado
por la teoria propuesta por Piaget el cual dio la idea de la construccion de esquemas de
pensamiento a partir de las etapas de crecimiento y desarrollo, lo que también menciona
Serrano y Pons (2011) afirmando que se basa en una idea general de que el conocimiento es
una construccion propia de estudiante o sujeto a partir de sus conocimientos innatos o
heredados, que toma de su experiencia, a partir de la interpretacion acomodacién y

asimilacion de sus experiencias, a partir de su interaccion con el entorno



Ahora bien, desde la contribucion de Piaget al modelo cognitivista, la construccion del
conocimiento es un proceso que es individual y que sucede en la mente del nifio o individuo,
pues es alli donde almacena todos los esquemas mentales que forman su representacion del
mundo y que lo ayuda a comprenderlo. (Sarmiento, 2007) El aprendizaje es, por tanto, segun
el postulado de Piaget, citado por Sarmiento (2007), es un proceso interno, en el que se asocia
la nueva informacion con las representaciones preexistentes, que luego se retroalimenta
modifica, reorganiza; pero que al mismo tiempo requiere de la interaccion de otras personas
que lo diversifiquen y potencialicen.

Siguiendo esta misma linea, teoria del desarrollo cognitivo trata de explicar como la
persona percibe, piensa, entiende y aprende. De acuerdo con sus planteamientos la
inteligencia y el aprendizaje que van estrechamente ligados; inteligencia es “conocer” y por
ende “pensar” y para esto se requiere el uso de operaciones mentales que se van
reacomodando de acuerdo a la experiencia y al conocimiento que la persona vaya
adquiriendo. (Halford, 2005). Es decir, desde la teoria que plantea Piaget, ve el proceso de
conocer como producto de una organizacion, estructuracion y reestructuracion a partir de la
experiencia del individuo y que se prolonga a lo largo de la vida, en donde los esquemas
previos construidos por aprendizajes anteriores se van modificando a partir de la nueva
informacion. Los nifios organizan, estructuran y reestructuran continuamente las
experiencias, como resultado del desarrollo de la inteligencia.

Es por lo anterior que el aprendizaje desde el punto de vista de Halford (2005), quien
retoma a Piaget debe considerarse como un proceso activo, en donde el conocimiento se
construye a traves del desarrollo y ejercicio de capacidades y habilidades tanto fisicas como
mentales, que surgen de los esquemas de pensamiento, con los que los nifios deben dar

solucion a los problemas que su realidad les presenta.



El término de esquemas es utilizado en la teoria propuesta por Piaget para referirse a las
unidades de conocimiento que los individuos desde la infancia van desarrollando gracias al
proceso de adaptacion. De acuerdo con Woolfolk, (2006) Piaget afirma que el desarrollo de
los esquemas depende de la orientacion que se reciba del contacto con la experiencia o
realidad que tenga el nifio y de las actividades que se lleven a cabo, permitiendo explorar e
interactuar.

Ademaés de lo ya mencionado desde y de acuerdo con Linares (2010) Piaget propone como
complemento de su teoria la descripcion de las etapas de desarrollo cognitivo en los nifios de
acuerdo con su edad. Como primera etapa se encuentra la etapa sensoriomotora a la que
denomina la etapa del nifio activo que va desde el nacimiento hasta los 2 afios, se caracteriza
por el aprendizaje de una conducta con propdsito, es decir ante un estimulo; en un principio
a través de los reflejos que luego se transforman en conductas, con o sin estimulos, estas
conductas se consolidad gracias a al aprendizaje e influencia del ambiente, mostrando
coordinacion, imitacion.

Como segunda etapa se destaca la preoperacional, va de los 2 a los 7 afios, que se
caracteriza por la aparicion en el nifio de la capacidad de usar simbolos para representar
pensamientos, el cual es en esencia centralizado y egocéntrico, es decir sus necesidades y
requerimientos son lo mas importante, reclama atencién completa. Seguidamente la etapa de
operaciones concretas desde los 7 a los 11 afios, en la cual el nifio aprende operaciones
I6gicas, de clasificacion, seriacion y la ley de la conservacion (el objeto es el mismo, aunque
su forma cambie). Finalmente, la etapa de operaciones formales de los 11 a los 12 afios, se
conoce como la etapa del nifio reflexivo y se refiere al uso de la logica abstracta,

razonamiento proporcional y cientifico. (Linares 2010).



La atencion juega un papel importante en el proceso de aprendizaje, Ferrero (2011),
considera que cuando existe dificultades en la atencion no se genera el proceso de la
adquisicién de la informacién y, por lo tanto, cumple un papel importante en el desempefio
academico, que tiene que ver directamente con las funciones neuronales y superiores, que
estan a la vez relacionadas con el proceso de memoria y la asimilacién de la informacion y
conocimientos. La importancia de la atencion en el &mbito academico es de suma importancia
ya que interfiere en el proceso de aprendizaje de nifios escolares, segun Posner & Rothbart
(2014) citado por Ison & Korzeniowski (2016) consideran que “la atencidon es unos de los
procesos de control cognitivo claramente relevantes para el desempefio cognitivo y el
aprendizaje escolar” (p. 1), este proceso se empieza a desarrollar desde la infancia y va
fortaleciéndose con el paso de los afios a través del desenvolvimiento en la escuela.

Complementando lo anterior Gauvain & Pérez, ( 2005, citado por Papalia & Felman,
2012) los nifios en esta etapa suelen desarrollar mas la capacidad de concentracion, asi como
pueden enfocarse mas facilmente e identificar la informacion que desean y separarla o
discriminarla de aquella que no necesitan, es decir tienen una mejor atencion selectiva,
entendiendo esta como la capacidad para dirigir el foco de atencion y no dejar entrar
distracciones; aunque el nivel de atencién puede variar de acuerdo al tipo de informacion la
facilidad para captarla o comprenderla e incluso las demandas del entorno o del individuo
mismo, que pueden generar dificultades en el mantenimiento.

Otra de las funciones cognitivas es la memoria, que es definida o entendida como la
capacidad de retener y evocar informacion de naturaleza perceptual o conceptual”
(Viramonte,2000: 31, citado por Fuentemayor & Villasmil, 2008). El proceso de memoria

requiere procesos de codificacion, que genere una representacion mental de la informacion



acustica para los acontecimientos verbales, visual para los elementos no verbales, o
semantica para el significado, de manera que se mas fécil almacenarla.

En lo que se refiere a la etapa de nifiez intermedia se caracteriza por ser compleja y
almacenar mayor cantidad de informacion apoyada por la percepcion, que activa la memoria
sensorial, que luego pasa a la memoria a largo plazo que estd constituida por todos los
conocimientos, experiencias y saberes que se almacenan a lo largo de la vida y resulta
fundamental al momento de comprender (Fuentemayor & Villasmil, 2008)

La funcion de la percepcion es el proceso de la captacion e interpretacion de la
informacion a través del sentido, responsable tal y como la atencién y la memoria del
aprendizaje (Franco, 2007, citado por Linares, 2010). Lo que es corroborado por
Fuentemayor & Villasmil, (2008), al expresar que la percepcién permite recoger la
informacion de la realidad y darle sentido, independientemente su naturaleza, auditiva,
visual, tactil, es el primer paso para lograr el aprendizaje, que a la vez depende de las
afinidades del sujeto y la forma en que cada uno capte mejor la informacion recibida del
medio. Por lo tanto, si existe algin tipo de alteracion en la forma en que se percibe la
informacion esto puede ser influenciado por la pérdida de atencion y a la vez puede al mismo
tiempo influir en la memoria y la reproduccion y recuperacion de la informacion. (Guzman
y Hernandez, 2013).

Ahora bien, por ultimo tenemos el lenguaje, que es el proceso que de acuerdo con Ruiz,
(2013) que permite al ser humano comunicases entre si, ya sea de forma oral o escrita y es
el responsable del proceso constructivo y comprensivo de la informacion y, en este caso, para
el proceso de comprension lectora, puesto que el acto de leer implica, no Unicamente la
decodificacion de letras, palabras, puntuacién, sino la interaccion entre la informacion

obtenida de los datos formales presentes en el texto y la informacion almacenada en el



cerebro del sujeto, para construir una interpretacion coherente. Por lo tanto, las alteraciones
o dificultades que desde lo escrito u oral de puedan presentar influyen en la comprension de

la informacion y por ende del aprendizaje.

Capitulo I11. La discapacidad Cognitiva

La discapacidad cognitiva se puede entender de acuerdo con la Asociacién Americana
sobre la discapacidad intelectual (AAMR) como déficit en el funcionamiento intelectual, por
lo general por debajo de la media normal y que por lo tanto ocasiona un déficit en o dificultad
en la conducta adaptativa. Complementando la definicién dada anteriormente Fernandez
Morodo y Nieva Martinez, (2010) establece que los criterios que determinan la discapacidad
cognitiva son en primer lugar la disminucion de la capacidad comprender informacion,
adaptase e integrarse con los demas, asi como cumplir las demandas de su entorno, como
segundo elemento esta la disminucion de la capacidad de aprendizaje y de comprender y
asimilar informacion, ademas de dificultad o deficiencia severa en el mantenimiento de la
atencion.

Ahora bien, de acuerdo con la postura de Schalock (2010) las principales caracteristicas
de la discapacidad cognitiva, son, en primer lugar, las limitaciones en el funcionamiento
intelectual o cognitivo, asi como en los comportamientos y formas de adaptacidn al medio,
lo que también interfiere en las formas de relacionarse. Esto de alguna forma es
complementado por Gonzales, Lépez, Duefia, Medina (2014), afirmando que
independientemente del tipo de discapacidad intelectual que se pueda presentar, siempre se
suele presentar antes de los 18 afios de edad y aunque esencialmente se caracteriza por una

deficiencia en el proceso de pensamiento o funciones superiores, de acuerdo a las causas de



origen, también puede estar acompafiado de deficiencias fisico-motoras, auditivas o que
involucren algun sentidos en especifico, dependiendo de la causa general de la discapacidad
0 la etapa en la que se da perinatal, prenatal o postnatal.

Por otro lado, al hablar de discapacidad y su relacion con la familia es necesarios como
primera medida, entonces mencionar los modelos explicativos que se han construido entorno
al concepto de discapacidad, como lo explica Velarde (2012)

El primer modelo, es el conocido como modelo tradicional, desde este modelo se
entiende la discapacidad como la voluntad de Dios o una prueba de este, e incluso un
castigo y por esta razon, se recurria a eliminar a las personas, para evitarles una vida mas
dificil, que se convirtio en la respuesta por tradicion de lao que se consideraba anormal o
diferente a los demas. Desde este modelo las personas con una discapacidad deben estar
apartadas de los deméas miembros de la familia o sociedad. (Velarde, 2012)

Como segundo modelo explicativo segin Rodriguez, Ballesteros & Ortiz, (2011), es el
modelo médico, que muestra la discapacidad semejante a una enfermedad, en la cual la
persona es percibida como vulnerable y que no puede tomar sus propias decisiones,
dependiendo totalmente del otro. Este es seguido por el modelo social, el cual muestra a la
situacion de discapacidad como una consecuencia de un ambiente excluyente; ademas de que
también considera que la discapacidad debe ser vista como un problema organico o bioldgico
y por lo tanto buscar una causa, ya sea organica, psicoldgica o social que la explique.
Entonces, propone que la discapacidad es consecuencia directa de la deficiencia, a la vez que
refuta completamente el caracter interactivo de la enfermedad, es decir que se debia a la
interaccion con otros.

Este modelo se centro en identificar las causas de la discapacidad, su posible prevencion

y su tratamiento, para ademas lograr la adaptacion del paciente a su medio. A este respecto



(Martinez, 2014), plantea que la presencia de personas con discapacidad no solo distingue a
una familia de otras, sino que ademas estas familias se visualizan como un engranaje de
“capacitados” y “no capacitados”

Por ultimo, el modelo social, el cual explican la discapacidad como producto de la
sociedad, més especificamente de la opresion que ejerce la sociedad, que evita una adecuada
comprension de la diferencia; por lo tanto, busca comprender como se interconectan los
individuos con discapacidad dentro de la sociedad. Desde este punto de vista se genera la
necesidad de dar énfasis a los derechos humanos, centrandose en la promocion de estrategias

y programas de inclusion. (Satori, 2010).

Capitulo 1V. El afrontamiento

El afrontamiento se puede entender como un proceso Halstead, Bennett y Cunningham
(1993) citado por Mora, Aragon y Combita (2011) que implica un esfuerzo cognitivo y de
conducta, que tiene como fin manejar, minimizar las demandas externas o internas que le
generan estrés o algun tipo de desequilibrio.

Ahora bien, desde la perspectiva de Roales (2004) el afrontamiento en los padres que
viven la discapacidad de su hijo, depende de dos elementos primordiales que son el estimulo
estresante o situacion estresante y la respuesta, que da pie al proceso de adaptacion, que se
demuestra en tres momentos la reaccion de alarma, la resistencia o negacion y el agotamiento,
antes de que venga la aceptacion. Es por lo anterior que desde la investigacion y los
planteamientos de Mora, Aragon y Combita (2011) los procesos o estrategias de
afrontamiento depende del aprendizaje y el nivel de comprension y percepcion que cada
individuo o en este caso familia, sumado al valor emocional, pues de ellos dependera la

modificacion de las conductas y comportamientos.



Por otro lado, desde lo que afirma Macias, Madariaga, Valle y Zambrano (2013) las
estrategias de afrontamiento estan relacionadas de manera individual con la dimensién social,
es decir el nivel de afrontamiento que el individuo desarrolle esta relacionado con las
interacciones cotidianas, las rutinas y las formas en como se mueven en la sociedad. Por lo
tanto, desde estos planteamientos el afrontamiento esté relacionado o se mide con la forma
como el individuo se relaciones y se adapte a su entorno.

Entonces, tomando en cuenta que como lo plantea Gol y Cook, (2008) el afrontamiento
depende las habilidades o capacidades con las que cuente el individuo, para manejar
minimizar o superar situaciones que sobrepasa sus capacidades, dando otro significado a la
situacion o estimulo, a través de acciones, pensamientos y emociones, que el individuo
emplee a la hora de enfrentarse a un nivel excesivo de estrés.

Asi mismo, desde el punto de vista de Provencher (2007) las estrategias de afrontamiento
basado en las habilidades emocionales, que pueden describir diversas formas de como
abordar determinada situacion; como la desconexion conductual, la busqueda de apoyo social
y de apoyo emocional en la familia, buscar momentos de desahogo a situaciones puntuales
de estrés, asi como la evasion o desconexion mental.

No obstante, las estrategias de afrontamiento de acuerdo con Macias, Madariaga, Valle y
Zambrano (2013), pueden catalogarse en dos clases o tipos de afrontamiento, de caracter
funcional y disfuncional. En donde las estrategias que se centran en el problema, apuntan a
controlar la situacion en la medida de lo posible con sus propios recursos; implementando
estrategias que se centran en la planificacion de estrategias, la busqueda de apoyo, suspension
0 cambio de actividades, busqueda de apoyo psicosocial y restriccion de ciertas experiencias

0 situaciones.



Luego esta el afrontamiento centrado en las emociones cuando perciben la situacion como
fuera de su control o incontrolable y las estrategias implementadas son la busqueda de apoyo
emocional, la descarga de emociones, utilizar el recurso del humor para explicar o sobre
llevar la situacion, asi como la religion e implementar formas de relajacion Y finalmente, las
estrategias basadas en mecanismos de evitacion, en la que la persona ignora el problema o
situacion, que se basan en el distanciamiento fisico o emocional (Madariaga, Valle y

Zambrano 2013).

Marco Contextual

Como marco contextual se tiene una familia de tipo nuclear compuesta por padre madre e
hija, la madre es ama de casa y se dedica de tiempo completo al cuidado de la nifia, mientras
que el papa labora como empleado en una empresa de ventas. Esta familia pertenece al estrato
socioeconémico 3 y cuenta con todas las necesidades basicas, necesarias para la
supervivencia. Su nivel educativo se caracteriza por estar asociado a la educacion superior

profesional.

Marco Legal

Dentro del marco legal que sustenta este trabajo se encontraran leyes que resaltan los
derechos de las personas que padecen discapacidad, asi como resoluciones y sentencias
relacionadas con el apoyo que debe brindar el estado a la inclusion, entre otras.

Como primera medida, desde lo dictaminado por la constitucion Politica de Colombia en
el titulo 11 de los derechos, las garantias y los deberes; dentro del capitulo 1 de los derechos
fundamentales se establecen los siguientes articulos relacionados con la discapacidad. En

dicho titulo, especificamente en el articulo 13, en el cual se establece que todas las personas



nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma proteccion y trato de las autoridades y
gozaran de los mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna discriminacion por
razones de sexo, raza, origen nacional o familiar, lengua, religion, opinion politica o
filosofica; todo lo anterior teniendo presente que el estado se encarga de garantizar las
condiciones para que la igualdad sea real y efectiva y adoptara medidas en favor de grupos
discriminados o marginados.

Otra de los aspectos legales, que cabe mencionar, es lo promulgado por la ley 1145 de
2007, en especial en el articulo 2 en el cual se menciona al Sistema Nacional de
Discapacidad (SND), como el conjunto de orientaciones, normas, actividades, recursos,
programas e instituciones que permiten la puesta en marcha de los principios generales de
la discapacidad contenidos en esta ley.

Articulo 3. Principios generales que orientan la Politica Publica Nacional para la
discapacidad, que para efectos de este trabajo de investigacion se retomara solo el inciso
cinco. Que menciona la Integralidad como principio orientado al desarrollo de
intervenciones con en-foque global, que abarquen los distintos aspectos biopsicosociales
de la atencion a las personas con discapacidad y sus familias, dentro de los componentes
de la Politica.

Ahora bien, la Ley 1618 del 2013 por medio de la cual se establecen las disposiciones para
garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.
Complementada por la Ley 1346 De 2009, a través de la cual, se aprueba la "Convencion
sobre los Derechos de las personas con Discapacidad”, adoptada por la Asamblea General de
la Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 destacando en ella el siguiente articulo:

Articulo 13: Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma

proteccion y trato de las autoridades y gozaran de los mismos derechos, libertades y



oportunidades sin ninguna discriminaciéon por razones de sexo, raza, origen nacional o
familiar, lengua, religion, opinion politica o filosofica. (Const., 1991).

Asi mismo, la Corte Constitucional ha establecido como regla general que la accion de
tutela es el mecanismo idoneo para solicitar la proteccion del derecho fundamental a la
igualdad por omision del deber de desarrollar acciones afirmativas a favor de las personas en
situacion de discapacidad, siempre y cuando no existan otros medios judiciales para solicitar
la defensa de los derechos invocados que aun existiendo, se tornan ineficaces, para evitar la
configuracion de un perjuicio irremediable; o cuando se trata de poblaciones vulnerables y
el fin que se persigue es principalmente constitucional. (Corte Constitucional, sentencia T-
117 de 2003)

Desde el contexto de la psicologia es pertinente mencionar la ley 1090 de 2006. Cédigo
deontoldgico y bioético del psicdlogo, especificamente su articulo 10, que habla de los
deberes y obligaciones del psicologo. Entre ellos los siguientes

Guardar completa reserva sobre la persona, situacion o institucion donde intervenga, los
motivos de consulta y la identidad de los consultantes, salvo en los casos contemplados por
las disposiciones legales; responsabilizarse de la informacion que el personal auxiliar pueda
revelar sin previa autorizacién; llevar registro en las historias clinicas y demas acervos
documentales de los casos que le son consultados; mantener en sitio cerrado y con la debida
custodia las historias clinicas y demas documentos confidenciales; llevar registro escrito que
pueda sistematizarse de las practicas y procedimientos que implemente en ejercicio de su
profesion; guardar el secreto profesional sobre cualquier prescripcion o acto que realizare en
cumplimiento de sus tareas especificas, asi como de los datos o hechos que se les comunicare

en razon de su actividad profesional.



Asi como también cumplir las normas vigentes relacionadas con la prestacion de servicios
en las areas de la salud, el trabajo, la educacion, la justicia y demas campos de accion del
psicélogo y respetar los principios y valores que sustentan las normas de ética vigentes para
el ejercicio de su profesion y el respeto por los derechos humanos

Y el articulo 23, que habla del profesional esta obligado a guardar el secreto profesional en

todo aquello que por razones del ejercicio de su profesidn haya recibido informacion.

Metodologia

La metodologia cualitativa de acuerdo con Herndndez, Fernandez y Baptista (2010) se
caracteriza por comprender un hecho, fendmeno, individuo o grupo con el fin de conocer
desde el punto de vista de sus propios participantes, el significado o interpretacion que le dan
a su realidad y como la entienden, asimilan y representan. Es decir, desde este tipo de
metodologia trata de conocer los fendmenos, la realidad o hechos, a través de las
observaciones y el contacto directo con los sujetos que hacen parte de ella para,
especialmente de como perciben ellos dicha realidad. Teniendo en cuenta lo anterior, en el
presente proyecto y de acuerdo a esta metodologia se busca describir comprender desde la
narrativa y el significado de la familia cuél es el nivel de afrontamiento frente a la
discapacidad cognitiva de su hija, identificando los comportamientos que les permite la
acepcion y el manejo de esta realidad.

Disefio a utilizar

En lo que se refiere el disefio investigativo teniendo en cuenta el tema que se pretende
investigar, sera el fenomenoldgico, el cual de acuerdo con Hernandez, Fernandez y Baptista

(2010) se caracteriza porque su propdésito principal es comprender y describir las



experiencias, realidades, percepciones y vivencias de las personas, con respecto a un
fendmeno o realidad especifica. En otras palabras, desde este tipo de disefios se pretende
describir y comprender los significados que los participantes se construyen o le dan a las

diferentes experiencias y vivencias.

Universo y participantes
La poblacion u universo objeto en esta investigacion son familias nucleares compuesta por

madre padre e hijos. Cuyos nifios padezcan un tipo de discapacidad cognitiva. En cuanto a
los participantes son escogidos a traves del muestreo por conveniencia el cual de acuerdo con
lo expresado por Salamanca y Martin (2007) consiste en la participacion voluntaria y que son
escogidos por el investigador teniendo en cuenta ciertas caracteristicas que estén
directamente relacionadas con los propios participantes; como por ejemplo en el caso del
proyecto que tengan hijos con discapacidad cognitiva.
Hipotesis
No aplica
Procedimiento
El procedimiento de aplicacion y desarrollo de este proceso de investigacion se llevara a cabo
a partir de cuatro fases principales, que van desde la fase de ingreso al campo, seguida por
la fase de consentimiento, luego la descripcidn y aplicacion de técnicas y finalmente el
analisis de resultados y la discusion de los mismos. Lo anterior se describe mas claramente
en las siguientes fases.

Fase I. Ingreso al campo. Se contacta a la familia para agendar el primer en encuentro,
gue consiste en la presentacion de los investigadores a los miembros de la familia, para la
posterior explicacién de lo que se pretende lograr con ella o lo que se hara. Ademas de realizar

una observacion general del contexto.



Fase Il. Consentimiento Informado. Una vez se le explica a la familia lo que se
pretende lograr con la realizacidn de este proyecto, y las distintas fases a través de las cuales
este sera desarrollado. Se procede a pedirle su autorizacion y consentimiento para llevar a
cabo la aplicacion de instrumentos, técnicas y demas procesos.

Fase I11. Aplicacion de las técnicas. Como técnica de recoleccion se empled la técnica
de grupo focal cuyas preguntas directrices estaran orientadas a través de una entrevista
semiestructurada que, de acuerdo con Hernandez, Fernandez & Baptista, (2010), se define
como una conversacion provocada por el entrevistador dirigida a sujetos elegidos sobre la
base de un plan de investigacion, en nimero considerable; que tiene una finalidad de tipo
cognoscitivo, basada en un esquema flexible y no estandarizado de interrogacion. A través
de ella se indagara el nivel de afrontamiento y comportamientos asociados en los padres.

Fase IV. Analisis de datos y discusion. El procesamiento de la informacion se realizara
a través del analisis categorial utilizando el programa analitico atlas ti, que se contrastaran
con los postulados tedricos del trabajo, construyendo asi la discusion.

Recursos

Tabla 1. Recursos de la investigacion

Tipo de recurso Recurso Costo

Material Fotocopias $20.000

Impresion de $300

consentimiento

Impresion de trabajo $40.000

Tecnoldgico usB $22.000

CD 3.000




Portatil Propio

Resultados

En el presente aparatado se describiran los resultados alcanzados, tomando en cuenta la
informacidn recolectada y analizada, que explican el cumplimiento de los objetivos y los

diversos hallazgos que estan relacionados con cada uno de ellos, como se evidenciara a

continuacion.
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llustracion 1. Concepto de discapacidad y cambios en el contexto familiar

Sobre pl una nifiera Cambios en los roles del hogar

Andlisis Cualitativo

En relacion a los resultados del primer objetivo investigativo, asociado a la descripcion
del concepto que los padres de familia tienen en relacion con la discapacidad y los cambios
que esta situacion o realidad suscita en el contexto familiar, de acuerdo con resultados

alcanzados y tal y como lo muestra la ilustracion 1. Los conceptos con los que los padres mas



asocian o explican la discapacidad se pueden catalogar o diferenciar en tres tipos; los que
entienden la discapacidad como resultado de un castigo o imposicion divina por los actos
cometidos; otros quienes la definen o entienden como producto de un fenémeno bioldgico o
de la naturaleza humana y quienes buscan entenderlo como parte de la vida 0 como una
experiencia de aprendizaje y crecimiento. Adicionalmente, dentro de los resultados se
encontraron que las principales emociones vinculadas a la discapacidad son principalmente
el enojo ante lo inevitable, laimpotencia por no saberlo o evitarlo y la tristeza ante la situacion
vivida y lo que puede traer el futuro ante las limitaciones sufridas por su hijo.

Por otro lado, en relacion a los cambios en el contexto familiar suscitados a partir de la
discapacidad, que refleja las acciones de los padres frente a las diferentes situaciones que se
presentan a causa de la discapacidad; y que de acuerdo a los datos recolectados y analizados,
muestran que los cambios mas significativos, tienen que ver con la disminucion de
actividades sociales y replanteamiento de responsabilidades tanto del hogar, como de la
cotidianidad general, la disminucion del rendimiento laboral e incluso disminucién de los
tiempos de productividad, debido a la atencion de tiempo completo que el nifios necesita; asi
como también los cambios y reorganizacion de actividades cotidianas y familiares, que esta
relacionado con la division de las responsabilidades y la colaboracién de los miembros de la
familia en el cuidado y crianza de los nifios.

Otro aspecto, que cambia significativamente el contexto familiar de acuerdo con los
expresado por las familias o padres participantes, es el cuidado y la atencion al nifio, que a
su vez genera, cambio de los roles en el hogar, necesidad de dedicar tiempo a informarse y
aprender acerca de la discapacidad y cambios en sus hijos, y cuando el cuidado recae sobre
una sola persona (la madre) ocasiona niveles mas altos de estres y frustracion, al grado de

delegar estas responsabilidades en manos de terceros.
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llustracion 2. Estrategias de afrontamiento implementadas por los padres de familia

Anélisis Cualitativo

En relaciéon al segundo objetivo investigativo, que tiene que ver con identificar las
herramientas, comportamientos y estrategias de afrontamiento con las que cuentan los padres
para afrontar la discapacidad de su hijo, de acuerdo con los hallazgos que muestran la
ilustracion 2, las estrategias de afrontamiento que implementan los padres se catalogan en
dos tipos en algunos casos imperan las estrategias funcionales y en otros las disfuncionales.

Las estrategias funcionales que de encontraron, a su vez se pueden dividir en tres tipos
de afrontamiento, las estrategias de afrontamiento de tipo emocional, caracterizado por
comportamientos, que implican la reestructuracion u organizacion de las actividades y
funciones del hogar, asi como la busqueda de apoyo en creencias religiosas y espirituales,
como herramienta indispensable para superar las situaciones dificiles y el apoyo familiar y

social, como otra estrategia de afrontamiento. Asi mismo, otra estrategia que se ubica entre



las del tipo funcional, son las estrategias centrada en el problema, que en este caso de acuerdo
a lo que refieren los participantes, se basan en comportamientos que le ayudan a manejar los
problemas o situaciones en el momento, ya sea a través de la expresion emocional asertiva la
visién positiva de la situacion y los cambios para controlar dicha situacion.
Por otro lado, dentro de las estrategias disfuncionales; que de acuerdo con los resultados
encontrados son implementadas o aplicadas por los padres de familia, estan las estrategias de
evitacion, que tienen que ver con comportamientos de aislamiento frente a la situacion en

general 0 en momentos particulares, asi como evitacion de involucrarse de manera directa.
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llustraciodn 3. identificacion de habilidades o herramientas, que fortalezcan el afrontamiento.

Analisis Cualitativo
Por Gltimo, en lo que se refiere al ultimo objetivo de investigacion planteado, relacionado

con la identificacion de habilidades, herramientas y estrategias que le ayuden a la familia a

fortalecer el proceso de afrontamiento, mediante los datos recolectados se reconocen



habilidades de control emocional a través de los ejercicios de respiracion que les permitird a
los padres controlar sus emociones y estados de ansiedad y estrés excesivo cuando la
situacion lo amerite, asi como también la habilidad de reconocer cuando ciertos hechos
cotidianos relacionados con la crianza o cuidado de los hijos hacen necesario cambiar los
roles o funciones a desempefiar o en qué momento las formas de abordarlo dejan de ser
adecuadas, buscando apoyo o consultando con especialistas o utilizando como referente
creencias religiosas que le permitan sintiesen en control o tener respaldo.
Discusion

En relacién a los resultados del primer objetivo investigativo, asociado a la descripcion
del concepto que los padres de familia tienen en relacion con la discapacidad y los cambios
que esta situacion o realidad suscita en el contexto familiar, de acuerdo con resultados
alcanzados y tal y como lo muestra la ilustracion 1. Los conceptos con los que los padres mas
asocian o explican la discapacidad se pueden catalogar o diferenciar en tres tipos; los que
entienden la discapacidad como resultado de un castigo o imposicion divina por los actos
cometidos, lo cual coincide con lo afirmado por Laverde (2012) quien al describir los
modelos que explican la discapacidad menciona el modelo tradicional, desde el cual se
entiende la discapacidad como la voluntad de Dios o una prueba de este, e incluso un castigo;
otros quienes la definen o entienden como producto de un fendmeno biolédgico o de la
naturaleza humana, lo cual corrobora los hallazgos desde la teoria médica, mencionada por
Rodriguez, Ballesteros & Ortiz, (2011) desde la cual se entiende la discapacidad como una
situacion de vulnerabilidad bioldgica e incluso genética, que esta fuera del control del
individuo; Yy quienes buscan entenderlo como parte de la vida 0 como una experiencia de

aprendizaje y crecimiento.



Asi mismo los conceptos o términos con los que los padres explican o relacionan la
discapacidad coincidiendo esto con los hallazgos demostrados en la investigacion realizada
por Contreras (2015). En donde se encontr6 que la comprension que los padres o cuidadores
tengan sobre la discapacidad del nifio, estard directamente asociada con la capacidad de
responder a las demandas y a las necesidades que surgen de la misma, por lo que de la
concepcion que los padres de familia tengan de los que implica la discapacidad, dependera
la forma de afrontarla

Por otro lado, en lo que se refiere a los cambios que la realidad de la discapacidad
fomenta u ocasiona en la familia teniendo en cuenta que los resultados alcanzados muestran
que los roles y responsabilidades tanto del hogar como de la vida laboral y social de la familia
y sus miembros se ven afectados, ya sea por los obstaculos que implica el cumplir con las
necesidades y cuidados del nifio, que también implica una demanda de tiempo significativa,
ademas del nivel de presion y estrés que eso ejerce en la familia. Esto corrobora lo encontrado
en la investigacion realizada por Guafarita (2013), que demuestra que demuestran que una
familia con un hijo con discapacidad opta por no tener mas hijos debido a la demanda de
tiempo y al cuidado que estos requieren, ademas de que el cuidador principal la mayoria de
las veces debe dedicarse tiempo completo a esta labor, siendo esta a la vez causante de
cambios dréasticos en los roles, funciones y formas de responder a las situaciones cotidianas.

Ahora bien, en relacion al segundo objetivo investigativo, que se centrd en identificar las
herramientas, comportamientos y estrategias de afrontamiento con las que cuentan los padres
para afrontar la discapacidad de su hijo, de acuerdo con los hallazgos, las estrategias mas
utilizadas son de tipo funcional, entre las que destacan las estrategias de tipo emocional, que
se basa en la busqueda de apoyo familiar, la adaptacion a partir de la reorganizacion o

reestructuracion de actividades o funciones Yy las que se centran en el problema o situacion



y en como controlarla . Con lo cual concuerda la investigacion desarrollada por Pérez,
Hurtado y Gonzales (2017), cuyos resultados lograron demostrar que el acompafiamiento y
apoyo familiar es uno de los principales elementos que le permiten a los padres o cuidadores
superar o sobrellevar la situacion.

Asi como también coincide con lo asegurado por Provencher (2007), quien define las
estrategias de tipo emocional como aquellas orientadas a la busqueda de apoyo social y de
apoyo emocional en la familia, buscar momentos de desahogo a situaciones puntuales de
estrés. Ademas de lo que asegura Macias, Madariaga, Valle y Zambrano (2013), al describir
que las estrategias que se centran en el problema, apuntan a controlar la situacion en la
medida de lo posible con sus propios recursos; implementando estrategias que se centran en
la planificacion de estrategia.

Y finalmente, se contribuyé a que los padres reconozcan habilidades de control
emocional a través de los ejercicios de respiracion que les permitira a los padres controlar
sus emociones y estados de ansiedad y estrés excesivo cuando la situacion lo amerite; lo que
Macias, Madariaga, Valle y Zambrano (2013), se cataloga como habilidades que estan

asociadas con estrategias de afrontamiento funcionales y adaptativas.

Conclusiones

A partir de los resultados encontrados se puede concluir que la concepcidn que tiene la
familia acerca de la discapacidad esta determinada por explicaciones de tipo religioso, que
presenta a la discapacidad como un designio divino, que se relaciona con un tipoi de castigo;
asi como también con un fendmeno de tipo natural y bioldgico, ajeno al control humano y

que trae consigo cambios en el contexto familiar que implica el cambio o reajuste de roles y



responsabilidades., asi como cambios en las interacciones familiares y actividades sociales,
directamente relacionadas con la responsabilidad y la presion que exige el cuidado del nifio,
Ilevando al padre o cuidador a buscar estrategias de abordaje y adaptacion alternativas.

Del mismo modo, se concluye, que las herramientas, comportamientos y estrategias de
afrontamiento con las que cuentan los padres para afrontar la discapacidad de su hijo, son en
su mayoria funcionales, que se basan en el apoyo familiar la busqueda de apoyo social y
profesional, asi como el afianzamiento de creencias espirituales y religiosas, que les brinde
una explicacion y sensacion de respaldo ante la situacion, aun cuando hay situaciones o casos
en las que se emplean estrategias disfuncionales, basadas en la evitacion.

Por otra parte, se concluyé que habilidades, herramientas y estrategias que le ayudan a
la familia a fortalecer el proceso de afrontamiento, deben ir dirigidas al fortalecimiento de
habilidades de control emocional, manejo de la tensién, busqueda de respaldo y apoyo.

Finalmente, se puede concluir de acuerdo a los hallazgos que el nivel de afrontamiento
demostrado por la familia, es bastante significativo, teniendo en cuenta que las estrategias
que llevan a cabo son funcionales y les ha permitido adaptase y manejar la discapacidad de

sus hijos.

Recomendaciones

Se recomienda para futuros proyectos investigativos a desarrollar sobre el tema emplear
un universo participante mas amplio, asi como instrumentos o técnicas de investigacion
variados, que permitan cotejar, corroborar y comparar los hallazgos en cada uno de ellos.

Se recomienda también que los instrumentos y técnicas escogidas para la recoleccién de
informacidn, tengan en cuenta escolaridad o nivel educativo de los participantes, para

facilitar la comprension de las preguntas o del proceso en general



Asi mismo, se recomienda que desde lo metodolégico se unifique las opiniones y

sugerencias de los tutores, para evitar malos entendidos, en cuanto al proyecto.
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Apéndices

Apéndice A. Formato de entrevista para Grupo Focal

ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA PARA PADRES CON HIJOS CON
DIFICULTAD INTELECTUAL
Esta entrevista se realiza con el fin de identificar el grado de afrontamiento de la familia

frente a la discapacidad cognitiva de su hija, a través de la metodologia de estudio de caso, a
través de la metodologia del estudio de caso, que permita a los padres a reconocer, adquirir
y fortalecer estrategias y herramientas que faciliten la aceptacion de dicha discapacidad y el
manejo de la misma a través de la crianza. Cabe resaltar que este es un ejercicio de
investigacion por lo tanto requiere de su colaboracion y plena sinceridad al responder las
siguientes preguntas.

FAMILIA:
PARENTESCO:

1. ¢Cbmo se sinti6 en el momento que supo que su hijo presentaba dificultad
intelectual?

2. ¢Sobre quién recae normalmente el cuidado de la nifia/nifio?

3. ¢Desde su rol de padre/madre como cree que ha sido su proceso de aceptacion
frente a la discapacidad de su hija/hijo?

4. ¢De qué manera cree que ha cambiado sus funciones como madre/padre el que su
hijo tenga dificultad intelectual y cual de esas ha sido la mas dificil?

5. ¢Hallegado a sentirse frustrada(o) ante la dificultad de comprender los deseos de su
hija, y por qué?
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10.

11.

12.
13.
14.

15.

¢Qué ha sido aquello que la ha frustrado mas, estrategias realiza para calmar su
frustracion?

¢Con frecuencia pide consejos a su familia 0 amigos sobre qué hacer o como lidiar
0 manejar la discapacidad de su hija y todo lo que eso conlleva?

¢Desde su perspectiva considera que ha aceptado la realidad que vive su hijo, como
lo ha hecho?

¢ Como padre en algun momento le resulto dificil hablar sobre la discapacidad de su
hijo? ¢ Qué ha sido lo mas dificil?

¢ Cuales considera que han sido las principales herramientas que te han servido para
afrontar la realidad de su hijo?

¢Qué tipo de ayuda ha buscado en los momentos de crisis o dificiles durante la
crianza de su hijo?

¢Cdémo ha sido el apoyo de familia en el proceso de crianza de su hijo?
¢ Qué actitud tuvo con los demas cuando se enfrentd a esta situacion?
¢ Existio algun momento donde te hayas sentido culpable? Si: ¢Por qué

¢ Considera de manera positiva o negativa la discapacidad de su hijo, y por que?



