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RESUMEN

La presente investigacion tiene como objetivo comprender las percepciones y
estrategias de afrontamiento que tienen las madres de hijos con discapacidad
intelectual moderada en su rol materno con la finalidad de visibilizar las
experiencias silenciadas de este tipo de maternidad, de manera que se
expongan sus estrategias de afrontamiento utilizadas y sus percepciones ante
la discapacidad de su hijo a través de su vida cotidiana.

Para el andlisis de la informacién recogida y responder a los objetivos
planteados se ha utilizado la Teoria del Construccionismo Social y la Teoria
del Apego. La elaboracién de esta investigacion tiene un enfoque cualitativo,
con nivel exploratorio y descriptivo y método de Historias de vida en
Investigacion. Se llevaron a cabo entrevistas en profundidad y observacion a
6 madres que tengan hijos con discapacidad intelectual moderada menores
de edad en la ciudad de Guayaquil. Entre los hallazgos principales se enfatiza
el hecho de que el cuidado que han dado las madres a sus hijos en su proceso
de maternidad se ve influenciado por su relacion y experiencias de su infancia
por la relacién con su vinculo primario, como sus estilos de apego fueron
cambiando en la vida adulta y el impacto que tuvieron en sus hijos. Asi mismo,
se enfatiza el impacto emocional y sentimientos como el temor de que sus
hijos queden desprotegidos en el caso de que a ellas les suceda algo, fueron
apareciendo a pesar de haber manifestado mantener buenas relaciones y
apoyo familiar o institucional; asi como también la preocupacion ante el

fallecimiento de su hijo a temprana edad por complicaciones de salud.

Palabras Claves: Discapacidad, familia, familias con un miembro con

discapacidad, maternidad, cuidado, afrontamiento.
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ABSTRACT

The objective of this research is to understand the perceptions and coping
strategies that mothers of children with moderate intellectual disabilities have
in their maternal role in order to make visible the silenced experiences of this
type of motherhood, so that their used coping strategies are exposed and their
perceptions of their child's disability through their daily lives.

For the analysis of the information collected and responding to the proposed
objectives, the Theory of Social Constructionism and the Attachment Theory
have been used. The elaboration of this research has a qualitative approach,
with an exploratory and descriptive level and Life stories as a method in
Investigation. In-depth interviews and observation were carried out with 6
mothers who have minor children with moderate intellectual disabilities in the
city of Guayaquil. Among the main findings is the fact that the care that mothers
have given to their children in their motherhood process is influenced by their
relationship and childhood experiences by the relationship with their primary
bond, how their attachment styles were changing in adult life and the impact it
had on their children. Likewise, the emotional impact is emphasized and how
feelings such as the fear that their children will be left unprotected in the event
that something happens to them started to appear, even though they claim to
maintain good relationships and family or institutional support; as well as the
worried about the death of their children because of health complications.

Keywords: Disability, family, families with a member with a disability,

maternity, care, coping.
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INTRODUCCION

La siguiente investigacion analiza el afrontamiento materno tras recibir el diagnoéstico
de discapacidad en sus hijos, a partir de la codificacibn de las entrevistas en
profundidad, aplicadas a 6 madres que tengan hijos con discapacidad intelectual
moderada menores de edad en la ciudad de Guayaquil.

La familia busca adaptarse a una realidad que ha sido reestructurada a partir de la
llegada de un nifio que tiene discapacidad intelectual, reorganizandolos como familia
debido a que estas crisis tienden a dar paso no solo a otras crisis familiares, sino
también a reajustes emocionales. Por ejemplo, el proceso de asimilacion no se
concluye por un largo periodo de tiempo o0 nunca se completa.

Durante este proceso, las madres acuden a servicios médicos, de educacion y
terapéuticos y otros estimulos que servirdn de apoyo para poder enfrentar nuevos
retos, satisfacer las necesidades de su hijo y que se garantice un desarrollo saludable.
Tras recibir el diagnoéstico de discapacidad, las madres experimentan un sin nimero
de emociones como shock, tristeza o culpabilidad frente a la situacion. Mientras se
experimenta la pérdida de “un nifio normal” los sentimientos de las madres tienden a
empeorar y por mucho tiempo, negarse a una nueva realidad tiende a disminuir
bienestar, aumenta el estrés y a desgastarlas emocionalmente. Es por esto, que
necesitan de herramientas y hacer uso de estrategias que permitan un afrontamiento
adecuado para asi no alterar el desenvolvimiento del nifio a futuro y facilite la
adaptacion familiar.

Una vez identificadas las estrategias utilizadas por las madres, se lograra visibilizar
aguello que han experimentado de manera silenciosa al ser madres de nifios que
tienen discapacidad intelectual.

Finalmente, es importante destacar que los nombres de las madres que participaron

en este estudio han sido cambiados con el objetivo de proteger su identidad.



CAPITULO I:

Planteamiento del Problema

1.1. Antecedentes

La discapacidad se puede definir, segun (The Equality Commission for Northern
Ireland, 2007) como aquellos impedimentos mentales, fisicos o psiquicos que
obstaculizan substancialmente a largo plazo el desenvolvimiento de un individuo, al

momento de realizar actividades comunes.

Histéricamente, el concepto de discapacidad ha ido evolucionando y se
percibia a la discapacidad como una tragedia o impedimento personal, que para quien
la padezca, enfrentaria dificultades sociales a las que deberia ajustarse o deberia
tratar su impedimento para sobrevivir en su contexto. También se clasifica como una
situacion de diferencia en distintos ambitos de desarrollo (Giaconi, Pedrero, & Martin,
2017).

Para comprender la evolucion y la dindmica social de la discapacidad, a través
del tiempo, se han distinguido cuatro modelos. La discapacidad segun el primer
modelo, llegd a vincularse religiosamente con la idea de que aquel que padecia
deficiencias, discapacidad o minusvalia, era debido a que tenia padres pecadores,
gue, a través de su primogénito, pagarian por su pecado; muchas veces, esto
resultaba en infanticidios o en abandonos que, eventualmente, se convertirian en

mendicidad. Este modelo se denomina el modelo de prescindencia (Cérdova, 2017).

En el siglo XIX, surge el modelo médico o rehabilitador, el cual indica que las
causas de la discapacidad, a diferencia del primer modelo, son netamente cientificas
e incluso hay posibilidades de rehabilitar y clinicamente tratar a una persona
discapacitada para, mas adelante, ajustarla a la sociedad y que empiece a aportar a
la misma (Rios M. , 2015).

El siguiente modelo, surge en el siglo XX a mediados de los setentas y se
denomina, el modelo social. Este modelo sefala que la discapacidad y las limitaciones
gue trae consigo son impuestas por la sociedad. Los obstaculos propios de las

personas discapacitadas no son lo Unico que las limita a desenvolverse socialmente,

3



también lo son las reglas impuestas para aquellos que viven en diferentes
condiciones. EIl modelo social fue cuestionado cientificamente, lo cual resulto en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, que sefiala
gue la discapacidad es un fenbmeno que abarca mdultiples dimensiones, ya que se
relaciona, incluso, con sujetos que no padecen de discapacidad, deficiencias o
minusvalia (Rios M. , 2015).

Y actualmente, a inicios del siglo XXI aparece el modelo de la diversidad
funcional, el cual se presenta bajo un nuevo marco que explica y se considera
aplicable a la temética general de la discapacidad en sus distintos ambitos, tanto

epistémico como politico.

Entonces, segun (Toboso, 2018 citando a Palacios y Romafiach, 2006), este

modelo explica lo siguiente:

La idea de diversidad funcional consiste en pensar que las
diferentes expresiones de funcionamiento son validas e iguales,
al suponer que cada persona practica una manera propia de
funcionamiento. EIl modelo de la diversidad se basa a partir de
esta realidad fundamental: la diversidad del ser humano en su

funcionamiento fisico, psiquico y sensorial. (pag.8)

Es decir que, este paradigma visibiliza a aquellas personas que se
desenvuelven de manera diferente y permite que la diversidad funcional, se vuelva

caracteristica ingénita de los seres humanos.

En el afio de 1992, se constituye el Consejo Nacional de Discapacidades
(CONADIS), cuyas atribuciones son la formulacidon de politicas publicas nacionales
gue garanticen los derechos y protejan a las personas con discapacidad, incluyendo
a sus familias; que se cumplan y se apliguen estas normativas nacionales e
internacionales que velan por las personas con discapacidad; y la coordinacion de
acciones implementadas por el Estado (Coello Barzola & Naranjo Segovia, 2020

citando a Crespo, 2015).

Ademads, la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) en el afio 2001,

reconocio al Ecuador como uno de los primeros paises con las mejores politicas
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publicas nacionales a nivel de Latinoamérica, posicionandolo sexto en el mundo

(Coello Barzola & Naranjo Segovia, 2020 citando a Crespo, 2015).
1.1.1. Antecedentes Estadisticos

Mundialmente hay alrededor de cien millones de personas con alguna
discapacidad, siendo esto equivalente al 15% de la poblacion mundial, tomando en
cuenta que este grupo se incrementa en paises desarrollados, valorando una
aproximaciéon de cuatrocientos millones. De este grupo, de 110 a 190 millones tienen
discapacidad (Banco Mundial, 2019).

Las personas con discapacidad son mas tendentes a enfrentar dificultades
socioecondmicas como bajos niveles educativos, salud, inclusiones, etc. (Banco
Mundial, 2019). No hay cifras internacionales que indiquen que este 15% mencionado

se encuentra en un sistema familiar o entidad de proteccion.

En cuanto a este contexto en Latinoamérica y El Caribe, se presume que hay
alrededor de 85 millones de personas con alguna discapacidad, lo cual representa
alrededor del 13% de la poblacion total. Los datos también indican que, en la region,
los hogares que tienen a alguien con discapacidad son mas pobres (Banco Mundial ,
2021).

Por otro lado, segun datos recopilados por informe del (MIES, 2017) en el afio
2017 se registraba que 563.515 habitantes del Ecuador presentaban algun tipo de
discapacidad, sea esta fisica, psicosocial o sensorial, lo cual equivale a que el 3,5%

de la poblacion ecuatoriana presenta una discapacidad.

En el mismo informe se indica que la mayoria de las personas con discapacidad
estan ubicadas en la zona urbana, siendo el 62,4%; mientras que, en la zona rural se
ubica el otro 37,6%. Asi mismo, en un cuadro comparativo entre hombres y mujeres,
se establece que hay una leve diferencia respecto al porcentaje de personas del
género masculino que presentan alguna discapacidad en referente al porcentaje de

mujeres con discapacidad; siendo en el primer caso el 54,2% y en el segundo 45,8%.

Algunas discapacidades pueden ser congénitas, es decir, hacerse presente
desde el nacimiento, sin embargo, hay otras que se van desarrollando a lo largo de la

vida, el rango de edad donde se encuentran las mayores probabilidades de desarrollar
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algun tipo de discapacidad es entre los 30 a 64 afios de edad con el 41,4% (MIES,
2017).

En Ecuador, las personas con discapacidad pueden hacer uso de un carnet
otorgado por la CONADIS, el cual permite sean integrados de forma éptima y
atendidos con mayor prontitud al ser considerados pertenecientes a un grupo de
atencion prioritaria; en el aflo 2017 se registr6 que, de las 563.515 personas
identificadas con algun tipo de discapacidad, 429.475 hicieron uso del carnet, por lo
tanto, solo el 23,8% permanece en una brecha a nivel nacional. Se establece también
gue, para dicho afo, el 65% de las personas con discapacidad no se encontraban
afiliadas al Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social, asi como también, mediante
procesos de insercidon laboral fundamentados en la inclusion, se ha obtenido que
cuatro de cada diez personas con discapacidad se encuentren trabajando (MIES,
2017).

Es importante sefialar que dicho informe del afio 2017 es el Ultimo en contar
con informacién actualizada respecto a la situacion de las personas con discapacidad
en el Ecuador, pues la ultima encuesta de condiciones de vida que permitia conocer
y obtener indicadores sobre el nivel de vida y bienestar de la poblacién, se realiz6 a
finales en el 2014, dicha encuesta es la principal fuente de informacién para la
elaboracioén del informe presentado por el MIES.

Si bien, no se cuenta con un informe actual, el sitio web del Consejo Nacional
para la Igualdad de Discapacidades registra la siguiente informacion: referente al tipo
discapacidad presente en el Ecuador el 45,66% es fisica, el 23,12% intelectual, la
auditiva pertenece al 14,12% mientras que la visual 11,54%, siendo el tipo psicosocial

la de menor grado registrado en el pais con 5,55%.

En referencia a los servicios que otorga el MIES a las personas con
discapacidad se registra a fecha corte agosto del afio 2021, se cuentan con 379
centros de referencia y acogida inclusivos. Asi mismo, hay 1.213 centros diurnos de
desarrollo integral para personas con discapacidad y a 31.600 personas con

discapacidad se le ha brindado atencién en el hogar y la comunidad (Conadis, 2022).



A marzo 2022, como fecha de corte, el MIES, a través de la Coordinacion
General de Estudios y Datos de Inclusion, presentd un informe titulado “Estado
situacional del servicio de atencién y cuidado para Personas con Discapacidad”, en el
cual se indica que, en Ecuador, se han ido implementando cambios significativos que
permiten integrar a las personas con discapacidad. A pesar de esto, se evidencié que
el servicio para personas con discapacidad atendié a un total de 31.723 personas a
través de las tres modalidades, un porcentaje menor en comparacion al afio 2020-
2021, habiendo un decrecimiento del 6,71% con respecto a la atencién que se les ha
proporcionado (Conadis, 2022).

Sin embargo, existen diversos convenios con instituciones privadas que
facilitan esta atencion a las personas con discapacidad, es importante mencionar, que
segun los datos presentados, la cantidad de personas atendidas durante este altimo
afo, le corresponde 75,3% a personas en situacion de pobreza, lo cual nos permite
concluir que el Estado ha ido cumpliendo de forma progresiva con todo lo emanado
en las leyes nacionales, garantizando el respeto de los derechos de las personas con
discapacidad (MIES, 2022).

1.1.2. Antecedentes Investigativos

La familia es la base en el cual se desarrolla la mayor parte de la vida de una
persona, es el espacio donde un nifio, nifia o adolescente recibe la mayor aportacion
a su formacion y desarrollo de personalidad. Cuando en una familia nace un nifio con
discapacidad, es un hecho que afecta a todos los miembros de la familia, de forma

individual como conjunta.

Existen varios estudios acerca de los afrontamientos que viven los padres
frente a la discapacidad de sus hijos, en lo que se ha indagado, se han encontrado
una cantidad significativa de estudios acerca del peso con el que cargan los padres
desde el primer momento en que se enteran de que su hijo tendra alguna
discapacidad, y a su vez, en el cuidado que necesita el mismo de acuerdo al tipo de

discapacidad que tenga.



No obstante, pese a que los estudios encontrados que evidencien los
problemas y dificultades de diversa indole que los padres de hijos con discapacidad
han enfrentado, no se ha profundizado en las dificultades que los mismos afrontan
Unicamente desde la perspectiva de sus madres en cuanto a sus afrontamientos

propios de la maternidad en la crianza de sus hijos con esta condicion.

Como lo indica (Fantova, s.f.) es importante que no se realice una
diferenciacion enorme entre los aspectos de una familia que no tiene un miembro con
discapacidad, frente a la que si lo tiene. Es un grave error, al qgue constantemente se
recae, cuando se atribuye a la presencia de una persona con discapacidad las
problematicas que puedan existir en el entorno familiar. La presencia de un nifio, nifia
0 adolescente con discapacidad no tiene un efecto negativo para las relaciones

intrafamiliares.

Al momento de enterarse, sea por nacimiento o por el desarrollo de una
discapacidad, los padres comienzan a afrontar diversos sentimientos de temor ante el
rechazo de la comunidad que los rodea. A lo largo de la vida, las familias que tienen
un miembro con discapacidad deben enfrentar diversas probleméaticas provocadas por

la discriminacion a raiz del desconocimiento sobre estos temas.

Entre los principales afrontamientos a los que la familia debe actuar, se
encuentran: el rechazo por parte de unidades educativas que no cuenten con las
herramientas pedagodgicas para atender al nifio o nifia con discapacidad, el rechazo
social por parte de vecinos, personas de la comunidad e incluso otros miembros de la
familia. En caso de familias que viven en situacion de pobreza, los afrontamientos son
mayores, la falta de acceso a educacion de calidad para el menor y acceso restringido
a terapias que permitan el desarrollo del nifio, nifia o adolescente (Baez Cruz, y otros,
2020).

En una investigacion de la Universidad Estatal de Milagro que trata sobre el
funcionamiento familiar y las estrategias de padres de preescolares con discapacidad
intelectual, indica que los afrontamientos que se centran en el problema permiten que
los padres aborden la discapacidad de su hijo de manera estratégica. Por ejemplo, los

latinoamericanos que culturalmente mantienen valores familiares dindmicos y roles de



género estrictos depositan su confianza en un afrontamiento religioso o de soporte

emocional (Villavicencio & Lépez, 2019).

La confianza en la religion para ellos esta relacionada con que Dios les da la
fortaleza para tener una postura positiva, una planificacion guiada y un afrontamiento
adecuado para el bienestar de sus hijos. El apoyo social y emocional que reciben de
sus vinculos de parentesco también es muy importante para ellos al momento de
enfrentarse a la discapacidad de su hijo. A pesar de esto, el estudio evidencia sobre
investigaciones que demuestran una ausencia en este tipo de apoyos por parte de los
familiares y amigos, ya sea por desconocimiento de los mismos, incomodidad o
malestar de ellos al involucrarse con nifios con discapacidad por como se ven, formas

de comportarse u otras razones (Villavicencio & Lopez, 2019).

El estudio demuestra también que la discapacidad de su hijo repercute a su vez
en el sistema familiar, donde utilizan recursos como la union y la adaptacion ante las
demandas de estrés por diferentes situaciones; y que la cohesién, la interaccion,
confianza y soporte de los integrantes del sistema familiar, son propicias para
enfrentar esta situacién. Asi como el apoyo y acompafiamiento de la pareja es esencial
para enfrentar con mayor eficacia y facilidad el estrés generado, sintiéndose a su vez

competentes en la crianza que dan a sus hijos (Villavicencio & Lopez, 2019).

Las madres que se encuentran solas en la crianza de sus hijos con
discapacidad son méas propensas a tener deficientes niveles de vida que se relacionan
con diferentes preocupaciones sobre las atenciones que sus hijos requieren, el
aumento del estrés y una salud mental defectuosa, teniendo una experiencia mas
dificultosa donde persisten juicios negativos sobre la maternidad y la discapacidad, lo

gue las hace recurrir al aislamiento social generalmente (Briones & Tumbaco, 2017).

En otras investigaciones plasmadas en este estudio se demuestra que las
madres suelen recibir una impresién impactante o de duda sobre lo que sera, con
sensaciones emocionales de por medio y complicAndose estas por la situaciéon
econdmica, los servicios que requeriran sus hijos, desconocimiento sobre la
discapacidad, recursos, etc. que incrementan las frustraciones y las molestias. No
obstante, otros padres se adaptan con serenidad ajustdndose a esta nueva forma de

vivir. En bastantes estudios se evidencia también que las madres generalmente
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suprimen el dolor y tienen la idea de convertirse en super-madres (Briones &
Tumbaco, 2017).

En los resultados de este estudio se evidencia que el grado de satisfaccion
tiene correlacién con las estrategias de afrontamiento, por lo que mientras mas
satisfechas se encontraban las madres en su vida familiar, menor era la frustracion y
descarga emocional que puedan tener por la situacion. Por esto, el estudio indica que
es posible que las madres solteras sientan mayores amenazas y por ende tienen una
mayor descarga emocional, lo que las conduce a un desajuste psicolégico muchas

veces preocupante (Salvador, Baena, Dominguez, & Lima, 2018).

Por otra parte, en un articulo realizado en Espafia por el autor Alcolea, que lleva
por titulo “Cuidadores familiares de personas con discapacidad intelectual’, menciona
que generalmente son los familiares quienes se hacen cargo de las personas con
discapacidad en la atencion de sus requerimientos, por lo que el autor propone la

investigacion del perfil del cuidador a su cargo (Alcolea, 2017).

En el articulo se da a conocer la responsabilidad que tienen las familias en
cuanto al cuidado de estas personas, lo que los conlleva a adaptar sus vidas ante la
construccion de la discapacidad. A su vez, se da cuenta de la importancia de que los
trabajadores de la esfera social realicen investigaciones sobre las incidencias del
cuidado que proporcionan los familiares en la calidad de vida de este grupo, debido a
gue es un grupo considerado como vulnerable a causa de las circunstancias que
afrontan y con aportes a su vez en generar conocimientos y orientaciones de actuacion
ante el cuidado de las personas con discapacidad, siendo su principal apoyo ante la

realidad que viven (Alcolea, 2017).

En lo que respecta a la dependencia que tienen algunas de las personas con
discapacidad debido a esta condicion, es propicio evidenciar las posibles cargas que
esto genere a sus cuidadores, por lo que en un estudio cuantitativo realizado en
Espafa que se titula “Carga e impacto familiar de los cuidadores y cuidadoras de
personas adultas con discapacidad intelectual, con y sin trastornos mentales
asociados”, se encontré que los familiares a cargo de una persona con discapacidad
tienen repercusiones en su salud mental, emocional y social, donde generalmente las
madres al enterarse del diagndstico de discapacidad o trastorno de sus hijos, padecen
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sensaciones y emociones de angustia y dolor ante las dificultades que se presenten

en el cuidado de ellos (Irazabal, 2017).

Ante los impactos que se evidencian anteriormente, se ha hecho una
exploracion sobre las formas de resiliencia que utilizan las familias al convivir con un
integrante de ellos con discapacidad. En una investigacion hecha en México, titulada
‘Resiliencia, recursos familiares y espirituales en cuidadores de niflos con
discapacidad” destaca en sus hallazgos que el soporte y acompafiamiento familiar que
reciben los cuidadores de la persona con discapacidad les ayuda a disminuir su carga
y a su vez a generar un entorno afectuoso (Ramirez & Rivera, 2017).

A pesar de esto, esta aseveracion varia dependiendo de la habilidad que tiene
la familia para manifestar sentimientos y pensares que propicien un ambiente de
confianza y respeto, debido a que, de acuerdo al grado de afecto proporcionado en el
ambiente familiar, incide en el desenvolvimiento de todos sus miembros (Ramirez &
Rivera, 2017).

Tomando también en consideracion que el afecto influye en la relacion familiar
y relaciones interpersonales de la familia, varios autores afirman que el sistema
familiar tiene su base en la proteccion que los padres dan a sus hijos, pero esto se da
de forma distinta cuando un hijo es diagnosticado con algun tipo de discapacidad. Por
ello, es que mediante la investigacion que estos autores realizan sobre el desgaste
emocional de la familia con un integrante con discapacidad, se hace un analisis del
detrimento emocional que surge en sus integrantes por un diagnéstico de uno de ellos

con esta afeccion (Villavicencio, Morocho, Criollo, & Pefaloza, 2018).

Dentro de los resultados que se obtuvieron de esta investigacion, se afirmo que
los procesos afectivos de los padres ante el diagndstico de un hijo con discapacidad
son individuales, por lo que es esencial por esto, comprender el proceso que
traspasan, ya que el mismo no es regular ni lineal y su permanencia puede variar. La
aceptacion del diagnéstico de un hijo con discapacidad afecta de formas diferentes a
las partes involucradas, conllevandolas a una sobrecarga para uno de los padres al
momento de tratar con la negacion del diagnéstico y explicandose esta con la teoria

del duelo (Villavicencio, Morocho, Criollo, & Pefnaloza, 2018).
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Otra investigacion de la Universidad Internacional de La Rioja nos indica que el
impacto de la familia ante la discapacidad de su hijo es fundamental por la manera en
gue se van a enfrentar a ella, atravesando varias etapas como lo son: la negacién,
agresion, negociacion, depresion y aceptacion completa o paulatina. En este
afrontamiento se determinan los puntos claves a seguir para potenciar el buen
desenvolvimiento de sus hijos y hacer de su discapacidad una marca personal y no
una negativa (UNIR, 2020).

La familia ocupa un rol importante en este transcurso porque la misma aflorara
sentimientos diferentes ante este descubrimiento, por ello, lo que definir4 la forma en
gue se iran dando los sucesos, es la manera en que los padres asumen la
discapacidad de su hijo, puesto que a través de ello transmiten un mensaje tanto

verbal como no verbal al hijo que padece esta condicion (UNIR, 2020).

Dependiendo del comportamiento que los padres tengan ante la discapacidad
de su hijo, se podrian incrementar los pensamientos negativos en estos nifios ante las
situaciones que enfrenten, o también con su actitud podrian reforzar su autoestima e
inclusion en los ambientes en que estos se desarrollan. Por lo que el estudio refleja
gue el aprendizaje parental ante la discapacidad es importante también para su
desenvolvimiento, y el mismo puede darse correctamente si los padres tienen acceso
a la informacion, estrategias y técnicas que pueden emplear con sus hijos y la

orientacion profesional (UNIR, 2020).

Nacionalmente, el pais tiene ciertos estudios que demuestran lo que se ha
evidenciado anteriormente, uno de los estudios titulado “Terapia Familiar Estructural
y la influencia del estrés parental en las familias que tienen hijos con Sindrome de
Down” donde realiza una comparacion cuantitativa sobre la forma en que la terapia
familiar reduce los niveles de frustracion de los padres que tienen hijos con Sindrome
de Down (Villasmil, 2017).

Otro estudio que se le relaciona titulado “Percepciones de las familias en
relacion a la enfermedad mental y dinamica familiar. Casos de pacientes de un centro
psiquiatrico de la ciudad de Guayaquil” se demuestra que la dinamica de las familias
tiene cambios significativos en la convivencia con una persona con discapacidad

(Garcia & Rodriguez, 2018).
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De la misma forma, estas autoras afirman que los cambios mencionados se
relacionan con el distanciamiento familiar por dificultades en la comunicacion y
alteraciéon en los roles. Aparte también, estas variaciones afectan de forma
psicolégica, emocional y social en todos los integrantes que conforman el nucleo
familiar (Garcia & Rodriguez, 2018).

Las autoras destacan también lo esencial del apoyo que reciba la familia en su
entorno para que la dinamica que llevan pueda mantenerse en equilibrio, sobrellevar
las exclusiones externas que se puedan generar frente a la discapacidad, contar con
redes de apoyo sociales y profesionales y la involucracion de la familia al tratar la

discapacidad de uno de sus integrantes (Garcia & Rodriguez, 2018).

No obstante, fuera de que se hayan determinado la existencia de los cambios
en la dinamica familiar al vivir con una persona con discapacidad, y por ende la
sobrecarga en el cuidado que le proporcionan, se ha podido conocer también un poco,
pero no a profundidad, sobre el afrontamiento desde las madres que tienen en su
familia un hijo con discapacidad intelectual, siendo este un estudio de caracter
cuantitativo realizado en Ecuador, donde se demuestra que las variables mas
importantes para las madres al afrontar la discapacidad del hijo, son las familiares mas

que las extrafamiliares (Villavicencio & Lopez, 2017).

Con esto se constata que, para las madres, las variables familiares son
esenciales al momento de coordinar una intervencion en el area de la discapacidad
infantil y a su vez importantes en sus percepciones de afrontamiento ante la
discapacidad de sus hijos. El apoyo y cohesion familiar ayuda a las madres a afrontar
la discapacidad de su nifio, pero también es de ayuda el apoyo social, sus relaciones
de amistad, vecindario o redes de apoyo. Esta cohesion y bienestar en la familia, hace
gue para ellas sea un recurso al sobrellevar de mejor forma la discapacidad del hijo
(Villavicencio & Lépez, 2017).

En otro estudio titulado “Afrontamiento y funcionamiento en familias en
situacion de discapacidad” con relacidn con lo mencionado anteriormente, también se
evidencia que, en las variables relacionadas con la afectividad y relaciones
interpersonales, son estrategias de afrontamiento externas (apoyo social) que
favorecen la superacioén y la forma de manejar la discapacidad de un hijo. Con esto se
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infiere que entre mayores conocimientos y apoyo tengan los padres para afrontar la
discapacidad de su nifilo, mayor es la habilidad enfrentar las frustraciones que esta

produce (Quintero, Amaris, & Pacheco, 2020).

Los padres también buscan su apoyo en fuentes de ayuda para mejorar la
relacion emocional con su hijo que tiene esta condicibn para comprenderlo
afectivamente y favorecer su desarrollo con estrategias adaptativas para darles a sus
hijos una incorporacién social correcta, y que a su vez influya positivamente en el
bienestar y calidad de vida de la persona con discapacidad (Llamazares, Arias, &
Melcon, 2017).

Con base en lo anterior, se demuestra que el apoyo externo torna mas sencillo
el proceso de adaptacion a la discapacidad, y este tipo de apoyo se relaciona con una
organizacion familiar positiva para el nifio por el hecho de contar con un soporte

emocional adecuado (Quintero, Amaris, & Pacheco, 2020).

Sobre estas diversas realidades mencionadas, las circunstancias que
atraviesan los padres de un hijo con discapacidad han sido abordadas mayormente
por la psicologia, comprendiendo sus afecciones partiendo del duelo o de estereotipos
sociales, que aparecen por la llegada de un hijo con discapacidad, pero ¢ qué sucede
con las situaciones que la principal cuidadora de su hijo tiene que afrontar a lo largo
de la crianza del mismo para determinar su buen desenvolvimiento en la sociedad?
Los estudios hablan mucho de la adaptacién y asimilacion en la llegada de un
integrante familiar con discapacidad, mas no ahondan en las dificultades,
preocupaciones y presiones que enfrenta la madre al criar a un hijo con esta condicién

desde un punto de vista subijetivo.

Al recapitular mediante estas investigaciones expuestas, se corrobora que hay
muchos cambios y afecciones tanto positivas como negativas en la vida familiar con
un integrante con discapacidad, y que a su vez estas tendran un mayor impacto tanto
personal, como familiar y social. Es por esto que el presente estudio tiene interés en
indagar las formas de afrontamiento de las madres de hijos con discapacidad desde
Su perspectiva, y coOmo ha sido sobrellevar la discapacidad de sus hijos durante su
crianza e integraciéon social de los mismos a partir de su subjetividad y vivencias

individuales.
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1.2. Definicion del Problema de Investigacién

La estructura familiar, a través del tiempo, ha sido cambiante en cuanto a
composicién, cumplimiento de funciones, ciclo de vida y roles parentales; y al rol, cuya
definicion ha sido constantemente cuestionada, es el rol de la mujer dentro de la
familia. La familia tiene una variedad de conceptos dentro de las distintas disciplinas
de las ciencias sociales como lo son la psicologia, sociologia, economia, etc.,

atribuyéndole al concepto una perspectiva integradora.

Es asi que, desde el concepto sociolégico, se comprende a la familia como
aquella institucion que perpetla la identidad y cultura social, es decir, segun la
sociologia, la familia tiene que crear una identificacion, seguir roles y ciertos modelos

de conducta social.

Por otro lado, el concepto psicolégico de familia hace hincapié en la
responsabilidad que la familia tiene hacia sus miembros, la cual es proveer
herramientas que permitan manejar bajo estrategias adecuadas las crisis, angustia,
frustracion y en general, las emociones a través de la ensefianza del autocontrol; asi
mismo, no sélo dirigir, pero también preparar a sus miembros para el desarrollo

personal hacia la independencia y a los procesos adaptativos (Oliva & Villa, 2014).

De acuerdo con la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (OMS,
1948) Art. 16.3, se refiere a la familia como “El elemento natural o fundamental de la
sociedad que tiene derecho a la proteccién de la sociedad y del estado.” Y, en el
Ecuador, segun la (Asamblea Nacional, 2008) menciona que “El Estado protegera a
la familia como nucleo fundamental de la sociedad y avalara condiciones que

beneficien integralmente la consecucion de sus fines.”

La existencia de la estructura familiar, comunicacion, bienestar familiar e
individual son caracteristicas que determinaran si el sistema familiar es funcional. El
funcionamiento familiar se define como aquellas caracteristicas que representan a la
familia como sistema y que le da explicaciones a las irregularidades o regularidades
gue se identifican al momento de analizar cdmo el sistema familiar se configura, actia
y autoevalia (McCubbin & Thompson, 1987). Es decir, cOmo se encuentren
organizados los subsistemas, como manejan el conflicto interno y su

flexibilidad/adaptabilidad ante situaciones de tension.
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Muchas veces, esta dinamica familiar cambia o se reestructura con la llegada
de un hijo con discapacidad, pudiendo desequilibrar el sistema familiar debido a que
es una situacién nueva y que serd dificil de enfrentar. Los padres en este caso, que
son principiantes respecto al tema, se encuentran llenos de incertidumbre y
preocupacion por aguello que puede conllevar el cuidado de un hijo con necesidades
distintas (Betancourt, 2022).

Segun la (Organizacion de las Naciones Unidas, 2021) define la discapacidad
como una condicién que afecta el desenvolvimiento de un sujeto. Este término es
utilizado para referirse a las deficiencias mentales, sensoriales, fisicas e incluso a

varias enfermedades crénicas.

Asi mismo, el Reglamento de la Ley Orgénica de Discapacidad dice que se
puede definir a la discapacidad como el resultado de una o varias deficiencias
independientemente de la causa originaria, siendo limitada perennemente sus
capacidades tanto biol6gicas como psicoldgicas y asociativas para realizar actividades
indispensables del diario vivir. La discapacidad es calificada por una autoridad
sanitaria nacional y para denominarse asi debe tener un porcentaje minimo del 30%

(Consejo de Discapacidades, 2017).

Y acorde a la delimitacion de la siguiente investigacion, que se centra en la
discapacidad intelectual, esta se puede entender como la adquisicion tardia e
incompleta de las habilidades cognitivas durante las etapas de desarrollo; esto implica
las dificultades de aprendizaje, comprensién, representacion de informacion e incluso
para recolectar informacion nueva; esto afecta las habilidades cognitivas, adaptativas,

sociales y de lenguaje (Ke & Liu, Discapacidad intelectual, 2018).

Dentro de la discapacidad intelectual se distinguen 4 niveles: profundo, grave,
moderado y leve. En el presente estudio, se limitar4 a la discapacidad intelectual
moderada, la cual se caracteriza por poseer un coeficiente intelectual de entre 35 y
49. Las personas con DI moderada usualmente presentan indicios antes de los 18
afos de edad, avanzan lentamente en sus procesos de desarrollo, y esto da evidencia
en su baja capacidad de aprendizaje y de pensamiento légico, a pesar de esto, si son
capaces de comunicarse y pueden llegar a ser autosuficientes con apoyo
individualizado (Ke & Liu, Discapacidad intelectual, 2018).
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Otros autores proponen otorgarle a la discapacidad intelectual una “perspectiva
ecologica” ya que, de acuerdo con (Cuesta, Fuente, & Ortega, 2019), permite
comprender la discapacidad no s6lo como un rasgo individual, sino, a incluir su
relacion con el entorno, especialmente en la influencia que se puede proporcionar

como sociedad para mejorar su funcionamiento e interaccion.

Segun las cifras oficiales del (INEC, 2019) la poblacién ecuatoriana es de
17°352.129 habitantes, de los cuales 2,73% estan registradas oficialmente con alguna
discapacidad, y el Consejo Nacional indica que 77.539 personas que habitan el cantén
del Guayas padecen de distintos tipos de discapacidad, de las cuales el 22,71% esta
conformado por las personas que padecen de DI. A partir de este porcentaje, el
30,51% de personas con DI reciben el Bono Joaquin Gallegos Lara (Quijije, Cedefio,
Chalén, & Cuenca, 2020).

Dentro de las familias cuyos miembros presentan alguna discapacidad, en este
caso, discapacidad intelectual, se provee constante asistencia a dichos familiares en
los distintos &mbitos de los que son parte; en estos espacios se enfrentaran a grandes
cambios, obstaculos y otras dificultades que, dependiendo de cémo los padres
enfrentan la situacion, definird cémo la persona con discapacidad enfrentara el resto
de su vida (Melendez, 2018).

Muchas veces las familias que enfrentan este tipo de crisis por primera vez
tienden a atravesar por problemas adaptativos que, antes de la situacion de
discapacidad, no se consideraban prioritarios, como: tener que informarse sobre la
discapacidad y el desarrollo de la misma, los prejuicios propios y ajenos, el proceso
de duelo y qué conlleva el cuidado de un miembro con necesidades especificas
(Melendez, 2018).

Todo esto, es una respuesta al efecto que tiene el diagnostico sobre el estado
emocional de los padres al momento de detectar la discapacidad en sus hijos, y si no
se procesa adecuadamente, podria afectar la crianza y desenvolvimiento del resto de
los elementos que conforman el sistema familiar, especialmente, al miembro con
discapacidad. A partir de esto, se puede decir que la manera en que la familia enfrente
la situacion de discapacidad podria repercutir en la calidad de vida de toda la familia
(Villavicencio C. , Romero, Criollo, & Pefaloza, 2018).
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El impacto de la discapacidad es multidimensional ya que requiere de
estrategias de afrontamiento fisico, social, psicoldgico y economico. La escasez de
estos aspectos tiende a incrementar la tension y la disfuncionalidad en el sistema

familiar.

Entonces, dentro de la familia, los padres que tienen un hijo con discapacidad
tienen diferentes o similares formas de afrontamiento ante la condicion de su hijo.
Entendiéndose el afrontamiento como todo lo que un individuo hace para lidiar con
una situacion particular que se le presente, haciendo cara o frente a este suceso o
problema ocurrente en el cual se ve comprometido de alguna forma (Martinez &
Gobmez, 2017).

Por otro lado, otros autores afiaden que en el afrontamiento las circunstancias
del contexto sociocultural establecen la interaccion de la persona consigo misma y
con el entorno que la rodea, por lo que el afrontamiento procede de la interaccion de
la gente con los diversos escenarios de su vida en este contexto mencionado, dejando
en evidencia la multicausalidad del afrontamiento (Macias, Madariaga, Valle, &
Zambrano, 2013).

Se adiciona también que este se basa en un desenvolvimiento cognoscitivo,
corporal y social, ya que revela las formas de aceptacion y resolucién ante los
acontecimientos dificultosos que afectan al bienestar de la persona. En esta linea, en
el afrontamiento que llevan los padres al tener a un hijo con discapacidad, tiene que
ver con enfrentar de una forma determinada esta situacion vulnerable desarrollando

procederes que les admitan superarla y sobrellevarla (Alfaro & Muga, 2016).

Mencionado esto, se puede decir que la forma en que los padres afrontan la
discapacidad de sus hijos se ve afectada principalmente por las creencias y
representaciones sociales que estos tienen interiorizadas en torno a la discapacidad,
donde se entiende a las mismas como el conocimiento que tienen grabado las
personas cognitivamente sobre algo, y conformado por concepciones, estereotipos,

valores y patrones que guian sus practicas (Maldonado, Gonzales, & Cajigal, 2019).

Estas son construcciones de simbolos dinamicos y cambiantes en medida de

los intercambios sociales que se dan a través de las interacciones y relacionamiento

18



con el entorno, por lo que estas no son estéticas debido a que se constituyen de las
sociedades, construyéndose y operandose de manera social donde a su vez se edifica
la cotidianidad de la realidad de forma colaborativa y ordenada por los grupos que

conforman la sociedad (Materan, 2008).

Debido a estas creencias o representaciones de la realidad que regulan el
actuar de las personas, se demuestra que cuando nace un hijo con discapacidad o los
padres se enteran de la discapacidad del mismo, estos pueden experimentar un
proceso doloroso, con sentimientos de culpa e incertidumbre, cierta pérdida de suefios
0 aspiraciones en torno a su hijo y sensacion de tristeza y miedo sobre lo que le

acaecera al mismo (Garcia & Bustos, Discapacidad y problematica familiar, 2015).

Los padres de estos hijos requieren de una guia y soporte de con quienes se
relacionan para afrontar positivamente la discapacidad de su hijo, ya que asi se
sienten apoyados emocionalmente. No obstante, generalmente los mismos no
obtienen de su entorno el apoyo necesario, por lo que esto influye grandemente en
gue sus sentimientos de soledad y aislamiento aumenten, asi como también la
incertidumbre y angustia, debido a que este sistema se ve afectado por el apoyo
deficiente o inadecuado que reciben (Willis, Timmons, Pruitt, Schneider, & Ekas,
2016).

El desconocimiento o la desinformacion de los padres en torno a la
discapacidad también influye en gran manera en cédmo estos la afrontan en su hijo, ya
gue esto no les permite ayudarlos de una manera eficiente y que favorezca
completamente a su desarrollo integral, pudiéndolos incluso limitar en sus aptitudes y
habilidades e inconscientemente aportar en la exclusion social que de por si este

grupo ya experimenta externamente (Martinez & Carlos, 2019).

Otra de las grandes dificultades que enfrentan los padres tiene que ver con las
circunstancias conflictivas en su vinculo conyugal, ya que dentro de los factores se
puede mencionar que puede haber una mayor predominancia del vinculo con el hijo
gue con la pareja, ocasionando una brecha en la relacién conyugal, donde la relacion

de la misma se disminuye en gran medida la mayoria de las veces (Nufiez B. , 2003).
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Con las necesidades y demandas de atencién que requiere el hijo con
discapacidad, las necesidades conyugales en cambio pasan a un segundo plano y
puede haber un alejamiento y deficiente comunicacion en la pareja. También se
suelen presentar reprensiones y reproches, ya sean directos o indirectos, acerca de
la culpabilidad que pueda tener uno de los dos sobre la discapacidad que presenta el
hijo (Nufiez B. , 2003).

Algunos de los padres también experimentan sentimientos de soledad, ya que
en ocasiones hay una escasa cooperacion por parte de uno de los progenitores en las
atenciones determinadas que recibe su hijo, provocando conflictos en la pareja por el
deficiente compromiso, sintiendo una distribucion injusta en sus deberes como padres

y que los lleva a sentir un afrontamiento en solitario (NUfiez, 2007).

El mayor inconveniente de estos sucesos es que pueden terminar en la ruptura
de la relacién de estos padres, dandose el mismo por abandono de uno de los dos
(siendo el padre quien abandona con mas frecuencia) o por separacion de ambos
progenitores. Afectando en gran medida a la dindmica familiar y a la crianza del hijo
con discapacidad, dificultando este proceso para un progenitor mas que al otro
(Nunez, 2007).

También se pueden presentar conflictos en el vinculo entre los padres y su hijo
con discapacidad, ya que en el afrontamiento los padres pueden sentir desconfianza
en si mismos en cuanto al rol que deben emplear, con inseguridades en las
actuaciones que deben tener para con él, dadndose esto por la inexperiencia que

implica convivir y criar a alguien con esta condicion (Galarza, 2021).

Muchos padres que no tienen a su disposicién una resolucién gue englobe el
problema en su totalidad, acarrean una deuda de por vida que puede ocasionar una
total dependencia del hijo con discapacidad hacia ellos, convirtiéndolo en un individuo
demandante y con baja satisfaccion de la vida que tiene, lo cual también afecta al
bienestar de sus padres en mayor medida de lo que ya conlleva criar a un hijo con
discapacidad, generando en ellos mayores indices de estrés y sobrecarga en las

atenciones que otorgan a sus hijos (Vergara, 2019).
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Bastantes padres los «crian con una permisibn excesiva, no
responsabilizandose también de las disciplinas y reglas que debe cumplir su hijo para
gue pueda tener un sentido de la responsabilidad, dominio en su comportamiento y
no tornarse en alguien que solamente busque satisfacer sus deseos. Algunas veces
estos padres presentan un desequilibrio entre la permisividad y la rigidez exagerada,
por ejemplo, el no instarle a la obediencia en su cotidianidad, y si ser obsesivos con
el cuidado que requieren. Afectando principalmente esta postura al comportamiento

de su hijo de forma negativa (Gallegos, 2017).

Los padres a su vez pueden tener mayor enfoque y atencion a su hijo con
discapacidad por los requerimientos y demandas que el mismo necesita, lo que
provoca que descuiden su atencion hacia los demds integrantes de la familia y también
hacia si mismos. Ellos también pueden presentar graves inconvenientes al tomar
decisiones apropiadas en el progreso de su hijo, como por ejemplo al elegir la
institucion educativa a la que ingresara, en las relaciones que mantendrd, etc. (Pérez
& Mendieta, 2022).

En la eleccién de la unidad educativa, ambas opciones tienen ventajas y
desventajas, ya que es probable que en una institucion ordinaria el nifio con
discapacidad pueda padecer de bullying y segregacion por parte de sus comparneros
o personal educativo, como también sentirse limitado por las aptitudes y habilidades
gue tienen los otros y que él no tiene. Los maestros también pueden tener limitaciones
en acoplar la enseflanza a este nifio, debido también al desconocimiento (Pérez &
Mendieta, 2022).

Por otra parte, en una institucion especializada para ellos, el nifio es propenso
a la imitacién de comportamientos de otros nifios con mayor grado de discapacidad,
la modalidad de trabajo puede no estar acorde a su potencialidad o la institucion no
esta al alcance de los padres tanto en el &mbito econémico como de movilizacion,
repercutiendo en la salud de los padres experimentando frustraciones y descontentos
en la busqueda de lo mas adecuado para la educacion integral de su hijo (Romero,
Garcia, Flores, & Martinez, 2021).

Otro efecto de un afrontamiento negativo por parte de los padres es que pueden

llegar a sobre-discapacitarlos, entendiéndose esto como una sobreproteccion vy
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privacion de practicas que lo ayudan a desenvolverse y crecer a partir de sus
facultades, disminuyendo el desarrollo de su autonomia y libertad. Las expectativas
de los padres hacia su hijo con discapacidad pueden ensombrecerse no esperando
mas de él y limitando la realizacion de las actividades que puede llevar a cabo
(Galarza, 2021).

Con base en lo mencionado mediante el presente estudio, y teniendo por objeto
las formas en que los padres afrontan la discapacidad de sus hijos, haciendo
referencia a las formas de afrontamiento como los diferentes comportamientos tanto
positivos como negativos de los que hacen uso las personas como respuesta a un
estresor y actividades orientadas a menguar el impacto de los mismos (Mayo, Real,
Taboada, Iglesias, & Dosil, 2012).

Estas formas en que afrontan la discapacidad de sus hijos tienen
consecuencias en las diferentes dimensiones de una persona (emocional, corporal,
intelectual u otros), provocando posiblemente sobrecargas de angustia, estrés,
incertidumbre, entre otras afecciones, ocasionando variaciones en su vida cotidiana 'y

resultando en la adaptabilidad de este nuevo escenario.

Esta aseveracion se veria agravada si las formas que utilizan los padres para
afrontar la discapacidad de su hijo son negativas, en consecuencia, de los factores
gue se menciond anteriormente que influyen en su afrontamiento y donde su calidad
de vida cambia de cierta manera, entendiéndose a la misma como el estado anhelado
de bienestar individual conformado por algunas dimensiones principales que se ven

influidas por componentes propios y contextuales.

Estas dimensiones son las mismas para todos los individuos, pero pueden
cambiar personalmente en la esencialidad e importancia que les da cada quien. Ellas
se evaluan mediante indicadores perceptibles de acuerdo a la cultura y el entorno en

el que se emplea (Schalock & Verdugo, 2007).

La calidad de vida representa dimensiones tanto personales como
impersonales y dispone de sus mismos indicadores como la apreciacion sobre algo,

la conducta o estado en el que se encuentra para que sea calculable, refiriéndose a

22



un estado de bienestar cuando se consiguen los requerimientos individuales y que

mantienen una importancia y ordenamiento distinto en cada individuo.

Estas dimensiones a las que se refieren estos autores mencionados, las dan a
conocer como: bienestar mental, material, corporal, vinculos interpersonales,
autonomia, crecimiento individual, derechos e inclusion de la sociedad (Schalock &
Verdugo, 2007).

Es por esta razén que la problematica mostrada no afectara tnicamente a una
persona, sino que también incidira en todos los que conforman este entorno familiar,
debido a que los padres y los hijos al formar parte de este sistema que es la familia,
estan intrinsecamente vinculados, ya que lo que haga cada uno de ellos influye de
manera colateral en los otros miembros, formando un quiebre en la dindmica de la
familia y ocasionando que esta busque diferentes formas de adaptarse, donde
dependiendo de la forma en que los padres afronten la discapacidad de su hijo, podria

ser fructuosa o perniciosa para toda la familia.

Rescatando del parrafo anterior sobre la influencia propia de la actuacion de
cada uno de los padres ante la discapacidad de su hijo en la dinamica familiar, se
busca hacer una distincién y focalizar este estudio en las madres de estos hijos,
debido a que sus procesos subjetivos son distintos al del padre y es de interés
profundizar en el afrontamiento desde su mirada en la experiencia de ser madre de

un hijo con discapacidad en la actualidad.

El interés por realizarles un estudio a estas madres parte principalmente de que
los estudios investigados abordan someramente las percepciones de las mismas y no
proporcionan una vision completa de su experiencia en la crianza de su hijo y los

afrontamientos por los que han pasado durante esta.

Generalmente, estudios demuestran que las madres de hijos con discapacidad
son las que tienen el cuidado principal de su hijo, y las mismas llevan a cabo esta
tarea de forma solitaria por el carente apoyo de parte de su entorno, lo que las insta a
tener sentimientos negativos al no divisar por parte de este una valoracion u

apreciacion en el cuidado que dan (Rodriguez, Bravo, & Gonzalez, 2019).
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Las mujeres a su vez, por su disposicion hormonal, presentan mayores temores
y preocupaciones en cuanto al nacimiento de su hijo, y a su vez sentimientos de culpa
propia si algo no resulta como se esperaba en el nacimiento (Papalia, 2009), lo que
las lleva a dar una crianza de acuerdo a las condiciones que el hijo presente y a sus
mismos procesos subjetivos vividos a lo largo de sus vidas, lo cual tiene gran
repercusion en el afrontamiento que estas llevaran si su hijo nace con alguna

discapacidad.

Por otra parte, las madres de estos hijos se sienten doblemente presionadas
en el ejercicio de su maternidad con estos hijos por la preconcepcién de ser “buenas
madres” lo que en la sociedad se sigue viendo actualmente como la ocupacion de
estas en la crianza de sus hijos, en las tareas del hogar, y sumandole en algunos
casos a estas labores, el ambito laboral de estas madres, haciendo que todas estas
areas converjan en una sobrecarga mayor para ellas al criar a su hijo con

discapacidad, repercutiendo también en su bienestar (Mufioz, 2019).

Ademas de lo ya mencionado, esta problematica que afecta tanto a los padres
de hijos con discapacidad, y de forma especial a las madres, asi como también a estos
hijos en cuestion, causada por las situaciones mencionadas anteriormente, como lo
son principalmente las creencias interiorizadas, la desinformacion respecto al tema u
el apoyo deficiente del entorno en que se desenvuelven, se puede evidenciar en las
indagaciones realizadas que los afrontamientos de los padres que tienen un hijo con

esta condicion, requieren de una mayor profundidad de estudio respecto a los mismos.

A nivel local e incluso del pais, hay escasos estudios que den cuenta de forma
subjetiva y profunda las vivencias de los padres de hijos con discapacidad en su
afrontamiento en cuanto a la misma durante la crianza que les dan a estos, y donde
tampoco se registran sus experiencias respecto al tema y la forma en que han
afrontado la discapacidad de sus hijos, por lo que este estudio se plantea dar inicio a
este mayor abordaje partiendo de las percepciones de las madres en la realidad que

ellas viven como mujeres siendo madres de un hijo con discapacidad.
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1.3. Preguntas de investigacion

Pregunta general: ¢Cudles son las percepciones que tienen las madres de
hijos con discapacidad intelectual moderada y las estrategias de afrontamiento

utilizadas en su rol materno en la ciudad de Guayaquil?
Sub-preguntas:

1. ¢Como se desarrolla el diario vivir de las madres junto al hijo con

discapacidad intelectual moderada?

2. ¢Como se desarrolla la relacion de apego entre la madre y el hijo con

discapacidad intelectual moderada?

3. ¢Cuales han sido las estrategias de afrontamiento utilizadas por las madres

para el ejercicio de su maternidad?

1.4. Objetivo general

Comprender las percepciones y estrategias de afrontamiento que tienen las
madres de hijos con discapacidad intelectual moderada en su rol materno con la
finalidad de visibilizar las experiencias silenciadas de este tipo de maternidad en la

ciudad de Guayagquil.

1.4.1. Objetivos especificos

e Reconstruir la historia de la maternidad ejercida por las madres con hijos de

discapacidad intelectual moderada.

e |dentificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por las madres para el
ejercicio de su maternidad.
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1.5. Justificacién

El estudio presente tiene como propdsito dar a conocer como los padres
afrontan la discapacidad de sus hijos desde las percepciones de las madres de hijos
con discapacidad intelectual moderada en la ciudad de Guayaquil, debido a que se
espera que tendra una gran importancia en la generacion de conocimientos cientificos
e implementaciones de estrategias de intervencion en distintos campos profesionales

gue apoyen, tanto a los nifios con esta condicibn como a sus padres.

Aunque se hayan realizado diferentes investigaciones con una tematica similar,
no se ha ahondado a profundidad en las percepciones de los padres de estos nifios
en el ejercicio de su paternidad o maternidad, por lo que este estudio quiere enfatizar
cdmo se ha dado este ejercicio desde las percepciones de las madres, siendo estas

las cuidadoras principales, generalmente.

Plasmar en este estudio los afrontamientos de estas en la crianza de sus hijos
con discapacidad puede aportar a intervenciones posteriores y al disefio de formas y
estrategias de prevenciéon para los profesionales en sus areas de actuacion. Por lo
que, al realizar el presente estudio, se tocard una linea de investigacion que
proporcionara una percepcion diferente y propia de los cuidadores a lo que se conoce
desde afuera de este sistema particular, que son las familias de nifios con

discapacidad intelectual.

Con base en esto, se tendra la oportunidad para aprender a través de lo que
expresan las madres en torno al rol que estas desempefian, su importancia e
influencia en su entorno, en los demas miembros de la familia, de su hijo con
discapacidad intelectual y en si mismas. Ya que, al ser las que se ocupan en mayor
medida del cuidado de su hijo, influyen a su vez en el desarrollo y desenvolvimiento
de este en su comportamiento, relaciones interpersonales y actitudes ante situaciones

que acontezcan.

El ejercicio de su maternidad en la crianza de sus hijos puede provocar

alteraciones de distinta indole en los que integran este sistema familiar, llevandolos
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en ocasiones, a experimentar posibles riesgos psicosociales que pueden vulnerar los

derechos de ambas partes.

Asi pues, el estudio siguiente es relevante a nivel ciudadano de nuestro pais, a
través del Eje Social del Plan de Creacién de Oportunidades, que se enfoca en la
garantia de los derechos humanos y otorgando una vida digna con iguales accesos y

oportunidades (Senplades, 2021).

Tal como se ha demostrado en los antecedentes, los padres suelen presentar
algunas afecciones por su rol de cuidadores principales, por lo que también se busca
plasmas estas afecciones durante la crianza de sus hijos con esta condicion, las
cuales pueden estar vulnerando los derechos de ambos y repercutiendo a su vez en
su bienestar y calidad de vida, otorgando con esto una apertura a la posibilidad de
gque mediante el presente estudio se pueda identificar y generar nuevas estrategias
de intervencion con los padres y ho menos importante, con sus hijos con discapacidad

intelectual moderada.

Otra cuestion importante de por qué es propicia la realizacion de esta
investigacion es para evidencia y considerar si las leyes, el empleo de las politicas
publicas y las distintas estrategias que ejecuta el Estado para las personas con
discapacidad y sus principales cuidadores familiares se estan cumpliendo en la

practica cotidiana.

De acuerdo a lo que menciona la Constitucion de la Republica del Ecuador, en
la seccion sexta en su articulo 47 sobre gente con discapacidad, dictamina la garantia
que el Estado dara a las personas con discapacidad con politicas preventivas y junto
con la sociedad y el sistema familiar facilitar4 las oportunidades convenientes para las
personas con esta condicién y su involucramiento con la sociedad (Asamblea Nacional
, 2008).

Mencionado esto, el Estado es el principal encargado del bienestar de las
personas con discapacidad para que tengan una vida digna y libre de discriminacion
0 accesos deficientes a los distintos servicios y obligaciones sociales, por lo que es

importante mencionar también que es menester del Estado a mas de garantizar
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oportunidades a las personas con discapacidad, también debe prestar atencion a las

necesidades de sus padres para con sus hijos.

Comunmente las personas con discapacidad no pueden valerse del todo por si
mismas y con mayor razon si son menores de edad se deben a sus padres o
cuidadores, por lo que estos necesitan del mismo modo mayores facilidades y accesos
eficaces para mejorar la crianza y llevarla de una manera mas eficiente y en beneficio

del hijo con discapacidad.

Por lo que el articulo 49 de la misma asegura que los cuidadores y familiares
gue se hagan cargo de las personas con discapacidad que necesiten de una atencion
perenne serdn protegidas por la seguridad social recibiendo capacitaciones
periddicamente en mejora de la atencidn que reciben (Asamblea Nacional , 2008).

Con este estudio se identificard desde el punto de vista de sus madres un
recuento de su experiencia en la crianza de sus hijos, el cual involucra cuestiones
tanto econdmicas como psicologicas y sociales que le compete al Estado intervenir
adecuadamente para prevenir que se susciten sucesos desfavorables para estas

personas y sus familias.

Y como asegura este articulo, es de importancia esta informacion experiencial
para que estas personas puedan ser protegidas por el Estado debidamente
identificando en la presente investigacion situaciones negativas que afecten a estas
familias, ademas de ser un insumo para otorgar capacitaciones periodicas de calidad
y en temas que posiblemente no se estén considerando y que impiden una crianza

adecuada a estos hijos.

A nivel académico, esta investigacion es de gran aporte, ya que no sélo
contribuird a expandir los conocimientos de los profesionales en formacion, sino
también al darle la profundidad que se pretende, generard conocimiento académico
gue estara a disposicion de la Universidad, quien puede hacer uso de esta para la
mejora y el disefio de reglas de convivencia que permitan que aquellos estudiantes

con discapacidad ejerzan sus derechos dignamente.

Y no sélo eso, pero también puede sentar las bases para otros profesionales y

gue, a partir de estas experiencias, desde su profesion, contribuyan a la mejora de la
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accesibilidad de estos grupos a los distintos ambitos con los que se pueden relacionar,

mediante la elaboracion de politicas de bienestar social.

Se tiene una responsabilidad social de producir conocimientos que no solo
mejoren el entorno estudiantil de manera inclusiva, pero también para mejorar a nivel
colectivo, recordando que el tema de la discapacidad, la vulneracion de derechos y
otras formas de exclusion, son un tema que le compete a varias disciplinas, no sélo a

la de trabajo social.

Se determiné también que el presente trabajo da respuesta al dominio 4
"Dinamicas sociopoliticas, institucionales juridicas y democracia"”, donde establece su
enfoque en las personas que conforman la sociedad con el interés de permanecer en
las politicas que se llevan a cabo buscando el desarrollo social de las diferentes

realidades que necesitan de atencion y de planificacion.

Desde la perspectiva del trabajo social, la condicion histérica de las personas
con discapacidad para llevar una vida plena y productiva de forma independiente se
ha contextualizado en una sociedad plagada de estigmas, discriminacion y con

politicas y practicas limitantes (Diaz, 2013).

Entonces, a partir de esto, se puede decir que esta investigacion le compete al
trabajo social, ya que esta carrera frecuentemente interviene por aquellos grupos
vulnerables, entre estos, las personas con discapacidad; y, entre los objetivos
principales de esta profesion, esta garantizar la no discriminacién, la autonomia, la
dignidad, la promocion de la participacion y la inclusion; es decir, se encuentra en la
busqueda de la verdadera inclusion social y en vez de limitar a las personas por su

condicion, asegurar que exista una igualdad de oportunidades.

Pero las personas con discapacidad no son seres individuales que no se deben
a otros mas que a si mismos, de hecho, todas las personas se deben a otros para
subsistir, y estas personas necesitan de mayor soporte de los que estan a su cargo;
en este estudio, se toma el caso de que tengan a sus familiares como lo son los padres

ya que se hace referencia a menores de edad con discapacidad intelectual.

Asi que los Trabajadores Sociales del mismo modo, conociendo que su

intervencidn es holistica, deben velar por el bienestar tanto de estos hijos con
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discapacidad como de sus familiares, y buscar un equilibrio en donde ambas partes
se sientan satisfechas con el rol que ocupan y no haya desequilibrios en la balanza

de los mismos.

Del mismo modo, para que se garanticen apropiadamente los derechos de las
personas con discapacidad, los Trabajadores analizan el contexto de estas personas
y coOmo se desenvuelven en sus distintos ambitos para detectar en cual dimension hay

carencias o situaciones que puedan afectarles (Limén & Duarte, 2020).

En el caso de los menores con discapacidad, la mayor parte del tiempo ellos
se deben a sus padres y en mayor medida como ya se vio anteriormente, a sus
madres, por lo que sus familias influyen grandemente en cémo se desarrolla

contextualmente este nifio (Limon & Duarte, 2020).

El Trabajador Social también como terapeuta familiar puede trabajar en
aspectos que los padres no saben coémo manejar ya sea derivandolos a servicios que
les sean de ayuda mediante un diagndstico integral o intervenir con una propuesta

adecuada a la situacion familiar desde la institucion en la que trabaje.

Para el Trabajador Social, también es muy importante relacionarse con la
familia y conocer sus procederes con sus hijos con discapacidad, convirtiéendose esta
en un objeto de accion para el profesional por el hecho de que la familia, sus padres
y madres como cuidadoras y encargadas guardan una relacién directa con estos hijos
para poder producir cambios positivos en este entorno e intervenir correctamente
(Vera & Moreira, 2021).

Por lo que la intervencion del Trabajo Social aporta en la dinamica familiar en
el entorno de estas familias, agregando a las responsabilidades del mismo tanto el
acompafnamiento como el cuidado o visitas domiciliarias que permitan acercarse a la
realidad de la familia cuando ambas o una de las partes presentan inconvenientes en
su estado habitual (Vera & Moreira, 2021).

(Lorna, 2014) Afirma que “los trabajadores sociales intervienen en aquellas
dimensiones sociales que determinan las condiciones de vida de los individuos, con
el fin de eliminar o minimizar las barreras sociales y fortalecer o proporcionar

facilitadores sociales”. En otras palabras, los profesionales del trabajo social actuamos
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de manera inclusiva con los usuarios que necesitan una intervencion eficiente, como
las personas con discapacidad, y como se ha constatado, eso incluye también a sus
familias.

Esta investigacion pretende dar a conocer aspectos de las distintas realidades
de estas familias y de sus hijos con discapacidad intelectual, para poder hacer de la
sociedad un lugar mas accesible y que desde el ejercicio de nuestra profesion, se
realicen cambios que garanticen el ejercicio de una vida digna y la disminucién de

inequidades sociales con estos grupos.
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CAPITULO II;

Marcos Referenciales

2.1. Referente Teodrico

El estudio presente mantiene una mirada integral que investiga desde las
percepciones de la madre de un hijo con discapacidad intelectual como se desarrolla
esta crianza que ellas les otorgan en los diferentes ambientes en donde estos se
desenvuelven, la cual se ve influenciada a su vez por las construcciones sociales
propias y de aquellos con quienes se relacionan; asi mismo, de qué manera se
desarrolla la relacién de madre e hijo y como esta influye en su crecimiento. Por estos
motivos, se abordara el tema desde la teoria del construccionismo la Teoria del Apego,
con el fin de entender el objeto de estudio y los resultados conseguidos partiendo de

esta investigacion.
2.1.1. Teoria del Construccionismo Social

En el presente estudio, el Construccionismo social adjudicado a esta
investigacion, da pauta a llevar a cabo investigaciones cualitativas y exploratorias de
tipo fenomenoldgicas. Persiguiendo la comprension de un fendmeno social y
sirviendo, consiguientemente, como base para otros estudios del mismo carécter, que
se le relacione o derive (Donoso, 2004). Es asi como se les daréa relevancia a las

percepciones sobre la realidad de los sujetos de la sociedad.

Las percepciones que tienen las personas son imprescindibles para englobar
el problema planteado, debido a que estas se propician en espacios de comunicacion
comunes, por lo que el Construccionismo Social conducird al entendimiento de las
mismas. La teoria se refiere a una construccion de la realidad partiendo de las
interacciones de la gente. Kenneth Gergen debate con la psicologia social

desmantelando el saber clasico y llamandolo construccionismo social.

El menciona que la sociedad cambia histéricamente, como también los
significados que las personas dan a la realidad, por lo que si estos significados influyen

en las decisiones que toman las personas en su accionar; el mismo saber cientifico,
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caracterizado por dar sentidos actualizados a la realidad, tendria también la facultad

de influir en como percibimos nuestro entorno (Sandoval, 2010).

De esta forma Gergen hace una correlacion entre el saber y las realidades
manifestando que es imposible pensar en la existencia del mundo sin tomar en cuenta
las condiciones de sus sociedades, razén por la cual llama al construccionismo como
aquel movimiento sustituyente de la realidad del pensamiento y del comportamiento

por interpretaciones historicas y del contexto social (Magnabosco, 2014).

Entonces, esta teoria ve al universo como consecuencia de las interacciones
sociales utilizando la comunicacion, siendo ella el medio por el que se crea un saber
relevante por ser dindmico y encontrarse siempre construyéndose y reinterpretdndose
de igual forma que el conocimiento, pero mediante ello es que las personas se

construyen y a su realidad.

Con lo antes mencionado, se sabe que los significados se revelan mediante el
lenguaje, partiendo de las narraciones de la gente, pero como mencionaron White y
Epson en 1983, que las historias no aparecen de la nada, sino que son construidas
partiendo de una serie de procesos que comprenden diferentes eventos de forma
recursiva. Las distintas practicas son construidas y a su vez construyen el diario vivir.
No hay conceptualizacion exacta de lo que son las narraciones, pero se entienden
como formas verbales utilizadas para algo acerca de las vivencias, experiencias y

sucesos (Magnabosco, 2014).

Con lo citado por esta autora, se puede decir que las narraciones tienen
complejidad y se originan en la cotidianidad que siempre es dinadmica y cambiante,
resultando ello de las relaciones de la gente con el medio.

Berger y Luckmann son otros de los autores representantes del
Construccionismo Social indicando que la construccion de la realidad se halla en que
la sociedad es producto de las personas, siendo la realidad de la sociedad objetiva y

siendo el individuo un producto social.

Tomando en cuenta que las personas son productos sociales, mediante el
construccionismo se dice que la gente es construida conversacionalmente por la

convergencia de operaciones verbales mediante las cuales se logra entender y dar
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explicacion a acciones y funciones que ocupan en determinado contexto. Estas
funciones cambian, porque la sociedad en que se dan también cambia (Lopez P. ,
2013).

Con base en esto, Berger y Luckmann mencionan que la parte medular de esta
teoria es la intersubjetividad, que es un suceso en crecimiento donde algunas
personas concuerdan en experimentar un fenomeno igual de la misma forma. La
experiencia subjetiva se implica en el significado y la comprension, o sea que esta
intersubjetividad es un universo que se comparte con los demas mediante el lenguaje,
porque comprender el lenguaje es fundamental para entender la realidad de la vida
diaria (Berger & Luckmann, 2003).

El entendimiento de la realidad es distinto para cada individuo, ya que cada
persona tiene una percepciéon diferente y donde esta la funcion del lenguaje, dando
acceso a que la realidad se objetivase mediante significaciones y codigos (Jarpa,
2002).

En las relaciones intersubjetivas los significados tienen correlacion directa con
las acciones, sea esto si se hace algo o no, si se actiia o no, pues hay suposicion en
las creencias y valores creados a partir de la cotidianidad. Por cuanto Luckmann
asevera que la interaccion es la esencia de la sociedad pudiendo ser esta discontinua

pero permanente, y orienta la interaccion de las personas con otras (Rizo, 2015).

Considerando las palabras anteriores y vinculandolas con el tema de
investigacion, las interacciones tanto de los padres como de las madres de hijos con
discapacidad son importantes, ya que se logrard entender, desde un punto de vista,
sus percepciones frente al cuidado que han dado a sus hijos con discapacidad,

tomando en cuenta el significado que estas le han otorgado al afrontar esta realidad.

Mediante lo planteado por estos autores, se concluye que la teoria del
Construccionismo Social consentira el cuestionarse la realidad, teniendo acceso a las
experiencias o vivencias de las personas y los significados que ellas les otorgan

teniendo en consideracion su entorno social.
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2.1.2. Teoria del Apego

La presente investigacion también toma la Teoria del Apego como
complemento para poder entender como se desarrolla y se da esta relacion entre el
hijo con discapacidad bajo el cuidado de su madre y cémo esta relacion influye en el
desenvolvimiento de ambos durante la crianza que le da ella a su hijo. Desde la mirada
investigadora, se acoge esta teoria cuyo enfoque es la relacién entre las dos partes,
siendo esta fuente de comprension para hacer una descripcidén y observacion de las

dindmicas que hay entre la madre al cuidado de su hijo con discapacidad intelectual.

Con lo antes mencionado, la Teoria del Apego es expuesta por el autor John
Bowlby en la década de los 60, en la cual destaca la importancia que ocupa el apego
en el desenvolvimiento mental del nifilo, su desenvolvimiento emocional, desarrollar
su seguridad y confianza. Del mismo modo, alude a la relevancia que tiene el entorno
en la conformaciéon psiquica, como también los efectos que produce un aislamiento

emocional en el desarrollo mental del nifio (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009).

Segun este autor, las representaciones mentales durante la infancia que surgen
del vinculo de los nifios con sus padres o madres, y una vez asumida por el nifio la
figura de apego, el vinculo entre ambos y los modelos de representacion en el vinculo
gue mantienen con sus figuras de apego, les serviran de orientacion para establecer
otras relaciones significativas en sus vidas posteriormente, enfatizando también que
la conducta del apego es toda forma de conducta que tiene por efecto lograr conservar
esa proximidad con otra persona identificada como alguien que tiene una mejor

capacidad para enfrentarse a la vida (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009).

La autora Mary Ainsworth (Ainsworth & Bell, 1970) introduce a las 3 formas de

apego que son:
1. Apego seguro
2. Apego ansioso resistente
3. Apego ansioso elusivo

El apego seguro tiene que ver con la confianza que el nifo tiene en sus figuras

parentales y que estos seran recursivos, sensibles y cooperativos si se hallan en una
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situacion insegura. Si los padres proporcionan seguridad, el nifio se atrevera a

explorar su entorno social.

Este tipo de apego es favorecido en los primeros afos de vida, principalmente
por la madre cuando ella se sensibiliza amorosamente ante las sefiales de proteccion

y consuelo que su hijo manifiesta (Ainsworth & Bell, 1970).

Por otro lado, el apego ansioso resistente se refiere a que el nifio no se siente
seguro con si su figura parental sera colaboradora o se sensibilizara cuando él lo
requiera, y por causa de esto, el nifio esta predispuesto al aferramiento y se comporta

ansioso al explorar su entorno social (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009).

En este tipo de apego se evidencia un conflicto, ya que el padre o madre puede
mostrarse cooperativo en ciertas ocasiones y en otras no, y a su vez hay amenazas

gue se utilizan como un medio para tener control sobre el hijo.

En el apego ansioso elusivo, el nifio no espera de sus padres una respuesta
asistencial de su parte cuando él necesita ayuda, sino mas bien que se le desestime
(Bowlby J. , Una Base Segura, 2009). Por lo que las personas que han experimentado
este tipo de apego, viven sin el amor o ayuda de las demas personas, pretendiendo
ser autosuficientes emocionalmente y en su adultez puede posiblemente identificarse

como narcisista.

En este tipo de apego donde el conflicto esta mas escondido, es la
consecuencia del continuo rechazo de una madre cuando el infante la busca para

tener su proteccion y consolacion.

Otros autores han planteado la existencia de otro tipo de apego llamado como
desorganizado, y que ha sido observado generalmente en nifios que sufren maltrato
(Sanchis, 2008).

Ellos expresan que transmiten mayor inseguridad al momento de estar con la
madre, mostrando distintas conductas difusas y discordantes pasando por un
momento de colapso de sus estrategias de conducta (Botella, 2005).

Es con esto mencionado que se puede determinar que los nifios con un apego

seguro tienen un mayor bienestar y a su vez es mayormente gratificante para sus
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padres cuidarlos. Como resultado también estos nifios demuestran tener menos
exigencias que otros que tienen cualquiera de los dos apegos ansiosos, donde estos
otros tienen mayores quejas y aferramientos, o se portan asociales y en modo

defensivo la gran parte del tiempo (Mesias, 2014).

Hay otros autores que adicionan a esta teoria que los tipos de apego se originan
en edades tempranas y tienen una gran probabilidad de persistir a lo largo de la vida,
por lo que esto puede ser también una etapa critica, debido a que gran parte de las
deficiencias en el apego pueden afectar a la conducta posterior de los infantes (Griffin
& Bartholomew, 1994).

En cuanto al estudio del Apego enmarcada en esta investigacion, es importante
la relacién y comunicacién que llevan el menor y su madre, ya que esta interaccion se
torna en el primer lugar de acogimiento donde el nifio recibe proteccion y atencion
emocional, ya que estamos hablando de que ellas son parte fundamental de su familia
y es mediante esta institucién que el menor se adiciona a la sociedad aprendiendo de
la cultura de sus padres principalmente y de su medio social.

La familia es uno de los primeros referentes sociales, por ende, el papel que
ocupan sus miembros es importante al momento de armar las representaciones que
equilibraran las interacciones posteriores del menor con el entorno (Musitu & Cava,
2001).

Por los aportes tedricos mencionados, es que se considera esencial a la hora
de querer comprender la realidad de distintos grupos, y como en este caso, lo son las
madres de hijos con discapacidad, de modo que aportan a la comprensién subjetiva 'y
de su realidad encuadrada en su contexto, considerando el medio en el que se

desenvuelven y sus interacciones.

Por cuanto, manejar estas teorias hace que el investigador se aproxime
claramente a la realidad de los investigados, teniendo como base los aportes tedricos
anteriormente mencionados, y como ellas convergen la una con la otra, revelando la
realidad que viven estas personas mediante un discurso basado en las vivencias de

los afrontamientos que han llevado ante la discapacidad de sus hijos.
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2.2. Referente Conceptual

En el referente consiguiente se consideran diferentes conceptualizaciones que son

de utilidad para sustentacién de la presente investigacion.

2.2.1. Discapacidad

El concepto de discapacidad ha ido evolucionando a través del tiempo, y como
se menciona en capitulos anteriores, se le atribuyen distintos modelos que explican lo
gue conlleva el término discapacidad desde la antigliedad hasta el presente.

Segun (Organizacién Panamericana de la Salud, 2018) se entiende por
discapacidad a quienes viven bajo condiciones restrictivas fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales que, a largo plazo se presentan como barreras que pueden
afectar su desenvolvimiento a lo largo de su vida y obstaculizan su ejercicio pleno en

la sociedad.

Por otro lado, las personas con discapacidad segun (INEGI, 2010 citado por
Garcia & Bustos, Discapacidad y problematica familiar, 2015) explica que son aquellas
personas que tienen deficiencias fisicas, sensoriales, mentales y que al tratar de
desenvlverse en cierto contexto se les imposibilita su participacion y no la puede

ejercer de manera efectiva y plena.

Recientemente, aquello que comprende el término “discapacidad” ha pasado
de una percepcion netamente meédica o fisica a una perspectiva que toma en
consideracion otros aspectos de los que, quién presente una discapacidad, es
participe, como la politica y lo social. Asi mismo, como lo explica el modelo social de
discapacidad, la relacion que tiene la condicion de una persona con el entorno
(factores ambientales) y todo lo que este conlleva (Organizacion Panamericana de la
Salud, 2018).

En el Ecuador, segun la (Asamblea Nacional, 2017), Art. 1, se entiende por
persona discapacitada a quien padezca de uno o méas deficientes a nivel mental,

sensorial, intelectual o fisica y esta, restringe su capacidad de desarrollo, no sélo
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psicolégico pero asociativo para poder ejecutar acciones basicas en su cotidianidad;

Y, segun la autoridad sanitaria nacional, es equivalente al 30% de discapacidad.

En el Art. 2, se entiende por persona bajo condicion discapacitante a quien
evidencie una supresién temporal de alguna de sus capacidad intelectuales, fisicas o
sensoriales, y segun la ley, a pesar de que la evolucion de su condicion, bajo
tratamiento clinico, se vea desfavorable en un plazo mayor a un afio, no sera

permanente (Asamblea Nacional, 2017).

Discapacidad, se puede definir como un déficit de la capacidad de llevar a cabo
actividades de cierta manera o bajo los parametros que se clasifiquen como normal
para una persona promedio. Comprende aquellas condiciones limitantes a nivel
funcional que no permiten que se actle de manera eficaz, siendo esto considerado
como deficiente y afectando la vida de quienes padecen de discapacidad (Rios M. H.,
2015).

2.2.2. Tipos de discapacidad

El (Ministerio de salud publica, 2022) reconoce los siguientes tipos de
discapacidad: auditiva, visual, de lenguaje, fisica, intelectual y psicosocial.

Hasta enero del 2022, las estadisticas de discapacidad indican que el 45,66%
de la poblacion ecuatoriana padece de discapacidad fisica; el 23,12% le corresponde
a la discapacidad intelectual; el 14,12% tiene discapacidad auditiva; y, el 11,54% le
corresponde a la discapacidad visual (Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades, 2022).

La discapacidad fisica o0 motora es un estado fisico que estado fisico que le
imposibilita permanentemente la capacidad de moverse con plenitud ya que su
sistema motriz de encuentra afectado. Es decir, conlleva la falta o la falla de alguna
extremidad, lo cual no permite que la persona se desenvuelva con normalidad. Un
ejemplo, las personas minusvalidas, las personas a quienes se les dificulta manipular
objetos y/o coordinar movimientos con el fin de completar una actividad diaria

(Observatorio Discapacidad Fisica, 2022).
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La discapacidad de tipo sensorial, permanentemente o parcial, que comprende
a aquellas personas que han perdido o congénitamente presentar una discapacidad
visual, auditiva y a quienes, al momento de hacer uso del lenguaje, presentan
dificultades. (Tamil Nadu Open University, 2021).

Asi mismo, la discapacidad intelectual conlleva limitaciones que se hacen
presentes diariamente para quien la padezca. Las personas con discapacidad
intelectual tienen un déficit en el neurodesarrollo caracterizado por las limitaciones de
sus funciones intelectuales y comportamiento adaptativo (aprender, analizar,
comprender y comportarse). Este tipo de discapacidad se origina usualmente desde
el nacimiento (complicaciones en el embarazo, se ingiri6 alcohol durante el embarazo
y otros factores ambientales) y se manifiesta antes de la edad de 18 afos; y puede
arraigarse de varias causas y problemas que se presenten con frecuencia, incluyendo
problemas de salud mental, como la ansiedad/depresiéon, problemas en el
neurodesarrollo como el trastorno del espectro autista, déficit de atencion, o
neurolégico, como por ejemplo la paralisis cerebral infantil y/u otras condiciones

meédicas (Lee, Cascella, & Marwaha, 2019).

Un concepto a considerar para comprender la discapacidad intelectual es el
funcionamiento intelectual, el cual se mide comunmente por el coeficiente intelectual
(CI), que representa una puntuacion total obtenida de pruebas estandarizadas
desarrolladas para evaluar la inteligencia humana. El puntaje de la prueba de ClI tiene
una mediana de 100 y una desviacion estandar de 15. Si se obtiene un puntaje 70 o

inferior a 70, indica limitaciones intelectuales (Katz & Lazcano, 2007).

Asi mismo, como se menciona en capitulos anteriores, el comportamiento
adaptativo también se ve afectado. Estas discapacidades se expresan como falta de
competencia en habilidades sociales, conceptuales y practicas. Las habilidades
sociales incluyen habilidades interpersonales, responsabilidad social, autoestima,
resolucién de problemas sociales, la capacidad de seguir las reglas de la sociedad y
obedecer las leyes. Las habilidades conceptuales incluyen la capacidad de entender
el tiempo, las finanzas y el lenguaje. Las habilidades practicas incluyen la capacidad
de usar herramientas, llevar a cabo actividades de la vida diaria e interactuar con otras

personas. Todas estas habilidades se aprenden a lo largo del desarrollo y se realizan
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como respuesta a situaciones comunes, asi como a las expectativas de nuestra

comunidad y sociedad (Lee, Cascella, & Marwaha, 2019).
2.2.3. Niveles de discapacidad intelectual

Dentro de los niveles de discapacidad intelectual se distinguen 4: leve,

moderada, grave y profundo.

La discapacidad intelectual profunda presenta un coeficiente intelectual de 19
0 menos. Necesitan ayuda con sus habilidades de autocuidado ya que estas son
deficientes y al ser profundo, esto tiende a conllevar otras deficiencias fisicas o

sensoriales (Ke & Liu, Discapacidad intelectual, 2018).

La discapacidad intelectual grave presenta un coeficiente intelectual de entre
20 a 35. En este nivel, las personas son capaces de aprender pocas actividades de
autoayuda. Sus habilidades de comunicacion oral son limitadas, logran hablar de
manera simple y su comunicacion escrita es casi nula (Ke & Liu, Discapacidad
intelectual, 2018).

La discapacidad intelectual leve presenta un coeficiente intelectual de entre 52
y 69. Frecuentemente, se manifiesta como un retraso del lenguaje oral y se tiende a
diagnosticar de manera tardia, sin embargo, si tiene la posibilidad de comunicarse

apropiadamente y desarrollar habilidades sociales (Katz & Lazcano, 2007).

La discapacidad intelectual moderada presente un coeficiente intelectual de
entre 36-51. No desarrolla o desarrolla parcialmente conciencia o responsabilidad
social. A pesar de que sus habilidades sociales son limitadas, si logra entablar
amistades y vinculos amorosos, es decir, si logra comunicarse. Entre las edades de 6
a 21 afnos, tiende a necesitar orientacion o guia para sus finanzas, ya que tienden a
presentar problemas al momento de planificar tareas sin importar que la complejidad
de esta, sea minima. Alcanzan la independencia financiera ya que obtienen trabajos
para los que se encuentran semicualificados y se les brinde apoyo (Katz & Lazcano,
2007)
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2.2.4. Familia

La Familia es considerada como la base fundamental de la sociedad, y se conforma
por un grupo de personas que conviven en un mismo espacio denominado hogar.
Dentro del hogar, cada persona que la conforma tiene un rol; el rol paterno, materno,
de hermanos y estos puedan estar vinculados por consanguineidad o no (Garcia &
Bustos, Discapacidad y problematica familiar, 2015).

Para (Sintes, 2008) la familia representa la primera red de apoyo social que tiene el
sujeto al llegar al mundo; se encarga de la transmision de valores y ejecuta funciones
importantes para el desarrollo del sujeto en distintos contextos: lo biolégico, lo social
y psicolégico.

Segun (Alberdi, 1999 citado por Moratto, Zapata, & Massager, 2015) explica
gue la familia se compone de individuos que se encuentran relacionados por el
matrimonio o la unién, conviven y comparten ideologias sobre la socializacién durante
su convivencia. Es comun que compartan bienes y otros servicios. Cada una de estas
composiciones son diversas y cuentan con sus propias caracteristicas; la familia es la

primera institucion social a la que se pertenece.

En esta institucidon se aprenden los primeros hitos mas relevantes para el
desenvolvimiento de las personas en la comunidad, es decir, las primeras formas de
interaccién social. Es importante tener en cuenta que la realidad familiar y la realidad
de la sociedad, son distintas; sin embargo, la familia es el primer espacio donde el ser
humano se construye asi mismo y ayuda a la construccién de otros (Suarez & Vélez,
2018).

Esto incluye la ensefianza de roles sociales, los valores, habilidades sociales,
forjar la conciencia social, como participar en la comunidad y de qué manera. Se
puede decir que la familia responde a las demandas de la sociedad por medio de estas

ensefianzas y al mismo tiempo actia como entidad protectora (Suarez & Vélez, 2018)

Segun (Lovo, Ciclo Vital Familiar, 2020), la OMS menciona que la familia y su
ciclo vital se divide en etapas. Estas etapas muestran el nacimiento, crecimiento y
declive de la familia. La primera etapa, es la etapa de formacion donde se constituye
la pareja. En esta etapa se establecen roles para cada persona y se dan los primeros

ajustes sobre la nueva dindmica de matrimonio, las necesidades, aspectos que
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cambian y derivan de la union. En el transcurso del ciclo se da paso a la etapa parental,
a partir de esto las familias se reducen o extienden a medida que sus hijos se integran

y/o abandonan este espacio.

Las autoras (Aylwin & Solar, 2002) explican a profundidad este ciclo familiar.
Empiezan con la primera etapa, la cual comprende el inicio del matrimonio, la
formacion de la identidad de pareja donde se consolidan distintos aspectos como la
intimidad, la comprension y satisfaccion de las necesidades maritales, las expectativas
gue se tiene sobre la convivencia y la complementacion de los rasgos de personalidad
de ambos, etc. Se empiezan a compartir aspectos de vida como vinculos familiares y
amistosos, surgen los primeros conflictos y se trabaja en equipo para su resolucién,

entre otros sucesos importantes

Segundo, la llegada de los hijos como se mencion6 anteriormente la cual se da
inicio con la llegada del primogénito, hasta que este inicie la vida escolar y en esta
etapa, la familia se reestructura ya que existen nuevos procesos de adaptacién de por
medio y en este caso, se exige una mejor distribucion del tiempo de los padres quienes
tienen como deber proveer cuidado y atencién a la familia y otros aspectos de su vida
domeéstica (Valdiviezo, 2007).

Dentro de la tercera etapa, se tiene la entrada de los hijos a la escolaridad
donde el nifio crece y se desarrolla en este nuevo y vital ambiental. Asi mismo, como
el resto de tapas de atraviesan por cambios y ahora el ambito escolar es
corresponsable por la educacion del nifio. Durante su crecimiento se empieza a
desenvolverse socialmente y a relacionarse con otros individuos que se consideraran
figuras significativas. Cada elemento de la familia empieza a fortalecer su autonomia
como individuos, deben respetar los interés y gustos del resto de elementos
(Valdiviezo, 2007).

En la cuarta etapa de la familia, los nifios entran a la adolescencia la cual se
caracteriza por ser la mas “dificil” dentro del ciclo familiar, ya que la adolescencia
representa nuevos retos para los padres. Entre los ejemplos de estos retos estan el
cuestionamiento de reglas, muchas veces los adolescentes se distancian de sus
padres y existe una constante batalla de la independencia. Esto hace que los padres
tengan que encontrar un equilibrio entre ser flexibles y establecer limites
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suficientemente rigidos que no permitan que deje su rol autoritario de lado. En esta
etapa, los adolescentes experimentan todo tipo de intereses en el intento de encontrar

su identidad personal (Moratto, Zapata, & Messager, 2015).

Sigue la etapa donde los hijos dejan el nido, es decir, una vez se dé por
terminada la etapa profesional, pasan a la etapa independiente, y poco a poco
abandonan el hogar. Esta etapa se relaciona con la capacidad que provee la familia
al hijo, mediante herramientas de autosuficiencia y otros elementos, se convierta en

un ser autbnomo (Moratto, Zapata, & Messager, 2015)

Finalmente, la dltima etapa, el nido vacio, donde la pareja esta sola
nuevamente y en varios casos, siguen teniendo participes en el ambito laboral incluso
después de que sus hijos abandonen el hogar. Otra caracteristica de esta etapa es

gue los cényuges se empiezan a redescubrir (Aylwin & Solar, 2002).

El ciclo familiar atraviesa etapas que son necesarias para la evolucion de la
familia, esta da paso al desarrollo personal de cada persona que conforma el sistema
familia. También se observa cambios en las necesidades de cada integrante que se
relacionan fuertemente con las demandas que surgen entorno al sexo de cada
integrante, sentimientos de pertenencia, sus propias vidas y todo lo que conllevan

estas como lo afectivo, social y personal (Suarez & Vélez, 2018).

Todo lo mencionado debe responder a las formas de vida del sistema cultural
al que pertenecen y esta expuesto a factores externos como las leyes y factores

internos como las crisis del desarrollo, estilos de apego, etc. (Suarez & Vélez, 2018).

Dentro de este ciclo vital de la familia también se presentan las crisis entre
etapas, que como se menciona, son necesarias ya que aportan al desarrollo personal
de los componentes del sistema familiar. Sin embargo, para superar dichas crisis se
necesitan de estrategias de afrontamiento, las cuales no todos poseen. Un ejemplo
gue se suele evidenciar es al inicio cuando se consolida el vinculo de pareja, si un
componente no se ajusta a la vida del otro y no se aprende a sobrellevar diferencias,
muchas veces esta crisis lleva al divorcio/disolucion del vinculo; y otras veces, cuando
si se cuentan con las estrategias de afrontamiento, el vinculo se fortalece y conlleva

al matrimonio/solidificacion del mismo (Solorzano, 2018).
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Asi mismo, entre las primeras crisis se presenta la crisis parental cuando
aparece el primer hijo y con esto, la ansiedad y expectativas que tienen con respecto
a la crianza de su primogénito. La dinamica conyugal cambia a una parental y las

necesidades conyugales pasan a segundo plano (Solorzano, 2018).

Estos estresores o crisis se clasifican en normativos y no normativos,
dependiendo de la recurrencia y gravedad de estas crisis, determinara las estrategias
de afrontamiento familiar. Las crisis normativas, segun (Lovo, Crisis familiares
normativas, 2020) se refieren a situaciones naturales que suceden en el desarrollo de
la vida familiar, por ejemplo: matrimonio, embarazo y nacimiento de un hijo; por otro
lado, las no normativas, son eventos inesperados e incluso que se llegan a considerar
catastroficas (accidentes, muertes, conflictos conyugales, alcoholismo, etc.) (Lovo,

Crisis familiares paranormativas, 2020).
2.2.5. Familia con un miembro con discapacidad

Segun (Nufiez, 2003, pag. 133) dice que “la familia que tiene un hijo con
discapacidad afronta una crisis movilizada a partir del momento de la sospecha y
posterior confirmacién del diagnéstico”. Ya que como (Garcia & Bustos, Discapacidad
y problemética familiar, 2015) explican que la interrupcién de un miembro con algun tipo
de discapacidad en la familia, provoca una serie de modificaciones en la dindmica de
la misma, no solo por la crisis para-normativa que se esta experimentando (evento
inesperado), pero también el trauma que trae consigo el desencadenamiento de los
eventos sobre los miembros de la familia afectdndolos de manera emocional,

propiciando todo tipo de crisis.

Entiéndase como crisis, segun (Koselleck, 2002) como aquello que inspira
“inseguridad, desgracia y prueba, y refiere a un futuro incierto, cuyas condiciones no
pueden ser lo suficientemente elucidadas” es decir una situacion que cause

incertidumbre y ansiedad frente a la falta de claridad de la misma.

En su articulo “La familia con un hijo con discapacidad: sus conflictos
vinculares”, (Nufiez, 2003), menciona a Caplan, un pionero en el campo de la
psiquiatria preventiva quien define la crisis como un periodo de desequilibrio psicoldgico

gue experimentan las personas que atraviesan situaciones peligrosas; estas
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situaciones se consideran desde la perspectiva del sujeto como un problema o
amenaza que al momento de presentarse no puede evitarse ni resolverse con recursos

gue se acostumbra a utilizar.

Se mencioné anteriormente que la familia tiene la funcion principal de cubrir las
necesidades psicoafectivas de los miembros que la conforman, y asi mismo, brindar un
ambiente adecuado para su desarrollo, donde le sea posible tener oportunidades de
integrarse y participar, pero este no siempre es el caso. Las familias que tienen algun
miembro con discapacidad, son propensas al estrés, alteracién en los roles y funciones
de los integrantes. Estas familias tienden a experimentar efectos tanto negativos como
positivos. Por ejemplo, entre los efectos positivos estan el reforzamiento del vinculo
familiar o efectos negativos como abandonos o crisis matrimoniales (Garcia & Bustos,

Discapacidad y problematica familiar, 2015).

Partiendo de esto, se menciona anteriormente que las familias suelen atravesar
por crisis para su evolucion. Estas crisis se dividen en normativas y no normativas/ para-
normativas; y cuando, en una familia aparece la llegada de un familiar con
discapacidad, esta se clasificaria como una crisis no normativa, ya que esta es un

evento inesperado que altera la dinamica familiar.

De acuerdo con (Araque, Pedroza, & Beltran, 2019) en su articulo “Discapacidad,
familia y derechos humanos” este evento conmueve a la familia conjuntamente y todos
los componentes se ven afectados de diferente forma y grado; asi mismo, depende de
la etapa en el que la familia se encuentre, el apoyo externo/interno, el contexto socio-
econdmico y cultural en el que la familia se desarrolle, lo que definira el afrontamiento

de esta frente a la insercion de un miembro con discapacidad.

La familia pasa por un tiempo de duelo ya que, al tener un miembro de la misma
con discapacidad, sus expectativas de una vida normal se reducen y el entorno familiar
se ve afectado. Segun (Villavicencio C. , Romero, Crillo, & Pefaloza, 2018) se ve
afectado el sistema de valores y creencias. Estas etapas segun (Schertz, Karni-Visel,
Tamir, Genizi, & DanaRoth, 2016) se denominan las Etapas de duelo del conjunto

familiar.
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La primera etapa denominada Etapa de desintegracién, donde confirma la
condicion de discapacidad. En esta fase la familia entra en shock, angustia,
desesperanza y miedo al futuro; se pierde la capacidad de tomar decisiones
importantes. Seguido de esto, aparecen los conflictos familiares donde se culpan uno

al otro por la razén de la discapacidad del miembro que la padece (Sanchez L. , 2009).

La segunda es la etapa de ajuste: negacion-aceptacion de la
realidad. Y es en donde experimenta negacion, donde se siente dolor frente a la
pérdida, confusion frente a lo desconocido; en esta etapa la familia trata de encontrar
soluciones que favorezcan la situacion, incluso si estas no son realistas o carecen de
pruebas cientificas. Después de esto, muchas veces se suele buscar apoyo en
fuentes externas como la religiobn o redes de apoyo (Gilson, Bethune, Carter, &
McMillan, 2017).

Muchas familias logran alcanzar un alto grado de comprension frente a la crisis
y se adaptan a la misma, se informan sobre la discapacidad, cuentan con apoyo social,
apoyo familiar, se restablece la comunicacion familiar y se construyen en la familia,

las estrategias de afrontamiento.

Y, la tercera etapa que se basa en la reintegracion: la busqueda de
ayuda y el tratamiento, donde la familia se enfoca en conseguir ayuda profesional que
no solo mejore la calidad de vida del paciente, sino también el de la familia, ya que
serd quien dard guia para sus cuidados. Que el ambiente familiar mejore no sélo
depende de un tratamiento de calidad, pero también de cédmo ellos reaccionen frente
al mismo y hagan uso de sus recursos personales para un mejor afrontamiento

(Villavicencio C. , Romero, Crillo, & Pefaloza, 2018).

Dentro de la familia, el cuidado de un miembro con discapacidad los obliga a
reestructura la vida familiar, social y laboral con el objetivo de encontrar balance en
funcién a todo lo que implica el cuidado y la atencién hacia este miembro de la

familia (Albarracin, Rey, & Jaimes, 2014).
2.2.6. Maternidad

Se entiende por maternidad como algo natural, debido a que la cultura
patriarcal lo normalizO; esta misma sociedad instaura en la identidad femenina el ser
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madre como “uno de los pilares de subjetividad, un lugar de subordinacion y de
exclusion de la categoria sujeto social” (Sanchez N. , 2016). Esta misma autora,
explica que el patriarcado ha impuesto tareas de cuidado y educacion a través de la
creacion e institucionalizaciéon de la maternidad mediante normas, leyes y reglas

establecidas en torno a la palabra “madre”.

Desde la infancia, la sociedad ha impuesto a las mujeres su rol y tareas dentro
de la misma. Desde que son nifias, los juguetes se clasifican por género e incluso, la
industria de los juguetes reproduce estos pensamientos donde las tareas del hogar,
son un juego estrictamente de nifias. En el hogar se crece pensando que las tareas
principales de la mujer por ser mujer son el cuidado y el servicio a otros, configurando

los valores, cddigos y simbolos que refuerzan estos estereotipos.

Se tiene la creencia de que las mujeres tienen un caracter biolégico innato para
ser madres, y, ademas, para ser "buenas madres”, esto incluye el cuidado del hogar,
el afecto, la atencion, el cuidado de los hijos, etc. Segun esta logica, (Hernandez J. ,
2020) explica que las mujeres experimentaran, como mandato natural, la maternidad
durante su ciclo de vida por el simple hecho de ser mujer. Socialmente se considera
erréneo cuando la mujer decide desviarse de este camino, ya que al tomar esta
decision diferente, la sociedad la considera como distinta al resto y por tanto,

experimenta los juicios sociales.

La maternidad se convierte en un condicional para las mujeres dentro de la
percepcion que la sociedad tiene sobre ellas. Al momento en que una mujer se
convierte en madre, empiezan a enaltecer su feminidad de la mano de los rasgos
tipicos del estereotipo femenino, atribuyéndoles a ellas todas las actividades o
acciones de cuidado, afectividad, emotividad y atencion. (Garrido Luque, Alvaro
Estramiana, & Rosas Torres, 2018)

Se puede decir que para el entender la maternidad, se necesita comprender el
concepto de género. Comprendiendo que los roles de género, los estereotipos y la
maternidad se vinculan fuertemente unos con otros y, como Se menciond

anteriormente, se evidencian desde la infancia.
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Segun (Harding, 1983 citado por Hernandez, 2020) se puede comprender por
género que este, es “una construccion social sistematica de hombres y mujeres que,
a veces es determinada por la biologia, y existe en todas las sociedades y abarca
todas las dimensiones de la vida social y privada”. Este concepto permite investigar
cémo la sociedad determina decisivamente el comportamiento de hombres y mujeres
en las personas segun periodos histéricos. También podemos entender el género
como la identidad que se adquiere por medio de la socializacién y predetermina la
forma de relacionarse de los sujetos con su entorno. Reiterando que al género
femenino se le atribuyen estas caracteristicas naturalmente maternales desde el inicio
de la historia y a través del tiempo, se han ido reforzando, reconfigurando y

cuestionando.

De acuerdo con (Sanchez N. , 2016) esta explica que los estereotipos frente a
la maternidad se hacen presentes al momento profundizar qué conlleva ser una
“buena madre”. Un ejemplo que ella expone en su articulo “ La experiencia de la
maternidad en mujeres feministas” es cuando se espera que una “buena madre” deba
posponer sus necesidades y deseos ante el cuidado de sus hijos; una mujer debe ser
devota a su familia y enfocarse en la crianza perfecta de sus hijos. Que estos

sacrificios son aquello que configura la identidad femenina.

De la mano de las creencias de lo que una “buena madre” debe realizar, los
autores (Garrido Luque, Alvaro Estramiana, & Rosas Torres, 2018) sefialan que el rol
maternal esta envuelto de expectativas sociales, las cuales estan unicamente ligados
a los procesos biologicos del embarazo y el parto, de tal manera que se considera que
las mujeres tienen por naturaleza una predisposicion para el cuidado y crianza del hijo.
Esto ocasiona una creencia colectiva de que la mujer tiene una capacidad innata para
detectar las necesidades del hijo, capacidad que es considerada exclusiva de la mujer
madre, mas no que el hombre en su rol paterno puede también se capaz de detectar

dichas necesidades del hijo.

En el caso de una madre que tiene un hijo con discapacidad, también se tienen
expectativas sobre su cuidado. Se espera que esta sea la cuidadora primordial del
nifio, y asi mismo, devote su existencia a las necesidades de su hijo. Segun (Brock S.

, 2015) expone que aquellas mujeres que son cuidadoras principales sienten que, al
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ser mujeres, tienen la responsabilidad de cuidar y proveer por sus hijos, incluso si esto
se da de manera indefinida. Otras mujeres bajo la misma situacién, han rechazado

esta perspectiva debido a la falta de apoyo externo, ya sea institucional o familiar.

Otra expectativa, es cuando se espera que la “buena madre” que tiene un hijo
con discapacidad sea resistente a todo, que sea una mujer fuerte, capaz de
enfrentarse a las adversidades sin demostrar sefiales de debilidad; esta expectativa
se magnifica para estas madres en comparacién a aquellas que no tienen un hijo con
discapacidad (Brock S. , 2015).

La maternidad y todo aquello que abarca ser madres, hace que la sociedad no
tome en cuenta que, aparte de ser sujeto madre, tienen la condicién de sujeto mujer

y la maternidad no deberia dejar ese factor de lado (Tubert, 2007).

Principalmente en la esfera donde mas se puede ver la repercusion de los
estereotipos de género referentes a la maternidad, es en la laboral. Pese a que en la
actualidad hay un mayor porcentaje de mujeres que son activas econémicamente y
se encuentran trabajando, existen mdultiples dificultades y desafios a los que se

enfrentan por el hecho de ser madres.

La investigacion hecha por (Garrido Luque, Alvaro Estramiana, & Rosas Torres,
2018) titulada “Estereotipos de género, maternidad y empleo: un andlisis
psicosociologico”, basa su discusion en una encuesta realizada a hombres y mujeres,
la cual mostré que la mayoria de los encuestados creen que la madre debe reducir su
jornada de trabajo cuando tengan hijos en edades de preescolar y en paralelo, se en
vierte este porcentaje cuando se trata del padre, donde la mayoria considera que el
hombre debe continuar trabajando una jornada completa.

Esta percepcion se fundamenta en las ideas y estereotipos de género, que
como se menciono anteriormente, han sido hechas en base a construcciones sociales,
donde la figura materna tiene un nivel de importancia mucho mas fuerte que la figura
paterna en relacion a la crianza de los hijos. Este tipo de concepciones son las que
perpettan la falta de equidad en el reparto del trabajo doméstico, donde el hombre
participa en menor grado en comparacion a las actividades que se les asigna a las

mujeres.
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En gran medida, la maternidad es concebida como un limitante para las
mujeres bajo la perspectiva del empleador, sefialando que debido a ser la mujer la
principal responsable del cuidado del hijo, su rendimiento ser& menor y significaria
una pérdida para el lugar de trabajo, ya que no tienen la disponibilidad, dedicacién y
tiempo que tendria una mujer sin hijos o que un hombre, sea padre o no. Lo cual se

vuelve una barrera para la carrera profesional de la mujer y su desarrollo individual.

Es importante reconocer lo que indican (Garrido Luque, Alvaro Estramiana, &
Rosas Torres, 2018) cada vez son mas las mujeres que establecen un balance entre
las responsabilidades familiares con las jornadas laborales, sin embargo debido al
poco apoyo institucional que se les ofrece a las mujeres madres con respecto a sus
horarios de trabajo y su trabajo en el hogar, hay como resultado un alto coste
psicoldgico, donde se desencadenan niveles altos de estrés, culpabilidad y ansiedad,
donde la mujer se ve martirizada por la idea de no ser una “buena madre” y no atender

de la manera adecuada a sus hijos y esposo.

Estos sentimientos de culpa se intensifican cuando en el hogar hay la presencia
de un miembro con discapacidad, pues como se menciond antes, el cuidado que
requieren es mucho mas extenso, delicado y detallista; tanto que es necesario se
reorganice la vida familiar, laboral y social para que se pueda darle la atencion y

cuidado que necesita.

De por si, la formacion de una familia y la llegada de hijos al hogar, afecta de
manera distinta a hombres y mujeres en la esfera laboral, sin embargo, cuando hay la
llegada de un miembro con discapacidad se agrava la situacién, dependiendo del
contexto socio-econodmico de la familia y de los recursos con los que cuenta, muchas
veces es la mujer quien manipulada por las ideas estereotipadas de la maternidad,
previamente explicadas, se dedica exclusivamente a la atencion y cuidado de dicho
miembro, dejando de lado su desarrollo profesional y personal como mujer, volteando

y dedicAndose de manera abnegada al cuidado del miembro con discapacidad.
2.2.7. Cuidado

El término cuidado se refiere a aguellas tareas que se encuentran directamente

relacionadas con la asistencia y atencion para mantener el bienestar de otras
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personas; en varios casos esto se refiere a los nifios, nifias, adultos mayores,
personas con enfermedades catastréficas o personas con discapacidad. El cuidado
comprende proveer recursos por el otro, durante su situacion vulnerable como la
alimentacion, higiene; otros recursos no materiales como el afecto y el sentimiento de

preocupacion (LOPEZ, y otros, 2015).

Aqui mismo (LOPEZ, y otros, 2015) menciona que el cuidado también conlleva
aguellos elementos como la estimulacion en los nifios y la estimulacion para lograr
mantener las capacidades que ya se poseen, en el caso de personas con
discapacidad y/o adultos mayores.

Segun el (Ministerio de Inclusién Economica y Social, 2018) en la sociedad,
entre las principales funciones de la familia se incluye el cuidado y satisfaccion de las
necesidades de los elementos que la conforman; asi como las necesidades basicas,

de proteccion, de pertenencia, emocionales y de formacion.

La (Cepal, 2013 citado por el Ministerio de Inclusion Econémicay Social, 2018)
reconoce el cuidado como un derecho de las personas, la cual es considerada una
responsabilidad compartida por tanto hombres como mujeres en la sociedad, la familia
y el estado; este Ultimo debera adoptar medidas e implementar programas de cuidado
donde se imparta la corresponsabilidad de hombres y mujeres en el ejercicio de su

vida familiar, social y laboral.

A partir de esto, la (ONU, 2009) reitera que entre las funciones de la familia se
encuentra la crianza y el cuidado, esto incluye la crianza de sus hijos y asistencia del
resto de los integrantes de la familia que tengan necesidades especificas,
enfermedades, en la adultez mayor y/o discapacidad.

2.2.8. Afrontamiento

Para conceptualizar el afrontamiento es necesario mencionar autores como
Lazarus y Folkman (1986), quienes definen el afrontamiento como todo aquello que
hacen las personas para apaciguar el grado de afectacion de los estresores, es decir,
las estrategias defensivas frente a la situacion instigante del estrés. Si no se poseen

las estrategias para afrontar la situacién que instiga el estrés, este se intensifica. El
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afrontamiento es un proceso en el cual el individuo tiene que actuar para manejar los

estresores, independientemente de su resultado (Solis & Vidal, 2006).

A partir de esto, se puede decir que el afrontamiento no es una caracteristica
permanente en el sujeto y que no es una conducta automética. Es una respuesta o
accion que surge como consecuencia de una situacion y el afrontamiento no es la
Unica respuesta que el sujeto tiene frente a la situacién que lo requiera. Al no ser
innato del comportamiento de una persona, se considera al afrontamiento como una
capacidad cambiante y es por eso que se habla de “tipos” y no de “estilos” de
afrontamiento. Varios autores rechazan esta idea entorno al afrontamiento, ya que si
se considera que el ser humano es propenso o tiene tendencias de ciertos patrones

de comportamientos o de determinada manera (Soriano, 2022) .

Dentro del mismo articulo, (Soriano, 2022) menciona que el afrontamiento
funciona ante ciertas situaciones o eventos que el sujeto valora y ejecuta acciones
frente a las siguientes preguntas: ¢En qué me afecta? ¢Cuales son mis reacciones
ante este evento? Este proceso de pensamiento arroja la primera de varias respuestas
emocionales, las cuales variarian en intensidad y caracteristicas. Siguiente, el sujeto
actua de acuerdo a los recursos que tiene a su alcance, y estos recursos determinaran
su capacidad de resolver el problema y reducir los efectos/impacto que se ha causado
en respuesta al evento. Si, por el contrario, no se cuenta con los recursos que se

necesitan se da paso a las estrategias de afrontamiento que ya se poseen.

Estas estrategias tienen como objetivo aminorar los efectos negativos que
puede tener la situacién sobre la persona. En este punto, algo cambia entre la
situacion que causa el estrés y la persona, dando paso a una revalorizacion del evento
y esta, como se mencioné anteriormente provocara una respuesta emocional (que
tiene caracteristicas propias y cierta intensidad) y asi se repetira el bucle hasta que el

sujeto se agote o se adapte.

Por otro lado, (Halstead, Bennett, Cunningham, 1993 citado por Solis & Vidal,
2006) explican el afrontamiento como un esfuerzo cognitivo y coductual que permite
gue se controlen, reduzcan y se toleren los factores externo o internos que propicien

una situacion de estrés.
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Merle H. Mishel, menciona en su teoria de la Incertidumbre frente a la
enfermedad el afrontamiento, el cual explica que se da de dos maneras y que tienen
como objetivo la adaptacion. Este se da dependiendo si a la incertidumbre se le otorga

caracteristicas de peligro o de oportunidad (Alligood & Marrine Tomey, 2011).

Se distinguen estilos de afrontamiento que se basan en la postura de la persona
frente a los estresores de la situacion. Segun (Contreras, Esguerra, Espinosa, &
Gomez, 2007) el afrontamiento activo se basa en las acciones que toma las personas
mientras maneja su dolor, es decir, le da protagonismo al manejo efectivo de
emociones, propicia mecanismos saludables y sobre todo, un estado positivo frente a

dicha situacion.

Estos mismos autores explican que, por otro lado, el afrontamiento pasivo es
un tipo de afrontamiento que, se basa en la el sentimiento de pérdida de control de los
estresores y buscar apoyo externo u otras formas de sobrellevar la situacion de

manera negativa, que pueden llevar a la dependencia.

De acuerdo con (Pollard & Kennedy, 2007), estos mencionan que las
estrategias de afrontamiento activas que se basan en el problema y la aceptacién del
mismo, se relacionan con la realizacibn de ajustes positivos; mientras que las
estrategias de afrontamiento pasivas, iniciando por la negacioén, seguido del consumo
de sustancias o de alcohol que lleven al sujeto a adoptar conductas volatiles, etc. Es

decir, se realizan ajustes negativos.

La familia es un sistema de elementos que se encuentran conectados,
entonces lo que afecta a un solo elemento, por extension, afecta al resto. Centrando
este concepto de acuerdo al tema de estudio, también se menciona al afrontamiento
familiar la cual hace referencia a la capacidad familiar de movilizarse y actuar frente a
los cambios o situaciones que demanden de accidn. Es decir, una respuesta natural
gue se presenta cuando la familia debe emplear un esfuerzo inusual que requiere que
se tomen decisiones que permitan a la familia retomar su rutina y camino normal de
vida (Pollard & Kennedy, 2007).

Entre las funciones que las estrategias de afrontamiento cumplen para la familia

se encuentran: mantener las condiciones adecuadas para que exista organizacion y
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comunicacién familiar; promover la independencia de los miembros; mantener el
apoyo; fortalecer y desarrollar los vinculos de coherencia y union familiar; manejar los
efectos que ciertos eventos puedan tener sobre la dindmica familiar (Jiménez, Amaris,
& Valle, 2012) .

Segun (Jiménez, Amaris, & Valle, 2012) las estrategias de afrontamiento se
dividen en externas e internas. Por internas explican que para enfrentar o manejar usa
los recursos que la familia provee; por ejemplo, la reestructuracién o la habilidad de
procesar las experiencias de estrés de forma que sean situaciones mas aceptables;
la evaluacion pasiva, es decir cuando se adoptan actitudes pasivas se reduce la
responsabilidad de enfrentar las dificultades, se toman actitudes pesimistas o de

evasion.

2.3. Referente Normativo

Constitucion de la Republica del Ecuador
La discapacidad es una condicién que pone a la persona que la tiene en
situacion vulnerable y de dependencia acorde al nivel y tipo que tenga, por lo que se
necesita de la presencia de alguien mas en su cuidado para mayor satisfaccion de las
necesidades de los mismos. Generalmente es un familiar el que se encarga del
cuidado de ellos y que se les conoce a su vez como sus padres Si €s un menor con

discapacidad.

El pais es un Estado garante de derechos al incluir en sus leyes rectoras a
estas personas en condicién de dependencia, para asegurar sus derechos de forma
plenay con base en esto se han creado normativas que les favoreceny a su vez a los

familiares o gente a cargo de su cuidado.

En la reforma de la constitucion al afio 2008, a mas de garantizar los derechos
de las personas con discapacidad, se incluye también a los que estan al cuidado de
ellos, constatando la proteccion de la salud mental de los familiares que cuidan a un

miembro con discapacidad (Asamblea Nacional, 2008).
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La Constitucion constata en su articulo 35 que los que tienen discapacidad se
los considera vulnerables ante los otros, y mas los que tienen doble vulneracion,
donde a més de su discapacidad, padecen de otras afectaciones independientes a la
discapacidad que propician la disminucién de sus capacidades y una vida digna
(Asamblea Nacional, 2008).

En esta Constitucion es donde se evidencian los avances acerca de las
personas que estan relacionadas intimamente con el que tiene discapacidad,
constatando en el articulo 47 que las familias de personas con discapacidad y los que
tienen esta condicion tendran un servicio psicolégico gratuito y especialmente quienes

tienen discapacidad intelectual (Asamblea Nacional, 2008).

Centrandose también en programas integrales de atencidn para quienes tienen
discapacidad severa otorgando asi una mayor especificidad con los distintos niveles
de discapacidad, siendo una constituciéon mejor distribuida sobre las condiciones de
este grupo, y a las familias a cargo de ellos se les da apoyos en proyectos productores
como bien sefiala su articulo 48 (Asamblea Nacional, 2008).

Como se ve, el Estado del pais extiende su cobertura hacia sus cuidadores,
debido a que proporciona maneras de restitucion y capacitaciones en el rol que
ocupan, como se afirma en su articulo 49 donde asegura que estas familias tendran
seguridad social y preparaciones para llevar a cabo de la mejor manera su funcion de

cuidadores (Asamblea Nacional, 2008).

Teniendo en cuenta esta mirada integral del Estado, el mismo aporta a la
igualdad de género debido a que la misma manifiesta que la responsabilidad recae
sobre todos los miembros familiares que tienen a alguien con discapacidad viviendo

con ellos (Asamblea Nacional, 2008).

Es por esto mencionado que, mediante la Constitucion del 2008 el Estado
brinda a las familias que tienen en sus integrantes a alguien con discapacidad,
seguridad social, atenciones psicologicas, apoyos en proyectos, constatando un
progreso en el tema de discapacidad tomando en cuenta también a los que estan a

Su cargo.
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2.3.1. Normativas Nacionales

Leyes organicas y reglamentos

Estas leyes son normativas garantes de los derechos de los distintos grupos
de la poblacién, por lo que el Estado tendra que llevar a cabo medidas de accién para
promocion de la equidad y un total ejercicio de los derechos.

La Ley Organica de Discapacidades es una norma legal que se centra en
proteger a las personas con discapacidad y a sus familiares hasta consanguinidad de
cuarto grado, donde se constata en su articulo 1,2 y 5 el prevenir los riesgos producto

de la discapacidad y sanciones por no acatar los derechos que promulga esta ley.

La ley también indica en su articulo 1 que alguien con discapacidad es el que
tiene deficiencias ya sean fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales y se vea
restringido por estas para desenvolverse cotidianamente desde el 30% de
discapacidad de acuerdo a la valoracion de la institucién competente, por lo que los
gue tengan un porcentaje menor a este no se consideran personas con discapacidad
(Asamblea Nacional, 2017).

Cabe recalcar también que, para acceder a las coberturas y beneficios
anteriormente mencionados, la persona con discapacidad debe contar con un carnet
de discapacidad proporcionado por el Sistema de salud como bien lo afirma el articulo
3y 5 de esta ley (Asamblea Nacional, 2017).

Se puede inferir que la Ley Organica de Discapacidad y la Ley Organica de
Salud tienen un control y prevencion de la discapacidad en el pais, ya que segun La
Ley Organica de Salud, mediante sus diferentes entidades de atencion tienen la tarea
de regulacién y aplicacién de normas que detecten y prevengan la discapacidad y es
también responsabilidad suya segun el articulo 6 de su ley (Asamblea Nacional ,
2015).

Por otra parte, el encargado de asegurar el cumplimiento y aplicacién de esta
ley es el Consejo Nacional de Discapacidades coordinando con las autoridades
competentes para promocion, asesoramientos y recursos en concordancia con la
Agenda Nacional de Discapacidad como se indica en el articulo 18 (Asamblea
Nacional, 2012).
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Sin embargo, ni en la Ley Organica de Discapacidad ni en el reglamento se
detalla claramente los requisitos para que su cuidador pueda acceder a
capacitaciones, programas, retiro de bonos u atenciones psicolégicas en favor de la
persona con discapacidad. Asi se infiere que cualquier integrante de la familia puede

retirar los beneficios econémicos u otros que proclama la ley.

Cabe mencionar también que el organismo encargado de llevar a cabo lo
mencionado anteriormente y de brindar informacion sobre la discapacidad al que la
tiene y a su cuidador, es el Ministerio de Salud Publica como bien se menciona en su
articulo 20, asi como también de proporcionar programas de ayuda psicologica y

capacitacion constante para facilitar el rol de cuidador (Asamblea Nacional, 2012).

A su vez, los organismos encargados de velar por la implementacién de
programas referentes a la atencion que el cuidador debe darle a la persona con
discapacidad, son el Ministerio de Inclusion Econdmica y Social y los Gobiernos

Autonomos Descentralizados (Asamblea Nacional, 2012).

Como se ve, esta ley también involucra integralmente a la familia del integrante
con discapacidad, sin acepcién de género, ayudando asi en la distribucién de la carga,
igualdad de género y cumplimiento de este rol. Ademas, también se destaca que,
aungue la ley presente sanciones para instituciones que incumplan lo mencionado, no
hay sanciones para familiares que menosprecien, abandonen o cometan actos que

atafian al integrante con discapacidad (Asamblea Nacional, 2012).

Sin embargo, en el Codigo Integral Penal si se expresan sanciones privativas
de libertad de 1 a 3 afios, a los familiares que abandonen a sus integrantes con
discapacidad poniéndolos en un estado de doble vulneracién como lo indica su
articulo 153 (Asamblea Nacional, 2014).

Leyes Ordinarias y Especificas y sus Reglamentos

Dentro de la Ley de Seguridad Social, cuyo objetivo es otorgar a todos los
empleados beneficios de retiro laboral, Montepio y Fondo Mortuorio mediante el IESS
gue da estos servicios también a los cényuges e hijos menores de edad

(Superintendencia de Bancos, s.f.).
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En esta ley se menciona en su articulo 7 que se dara proteccion a gente con
discapacidad no afiliada concordando con la CRE en su articulo 47 reconociendo el
derecho de estas personas y dando énfasis a la discapacidad intelectual, por lo que
cualquier persona con discapacidad puede gozar de los derechos ya mencionados
anteriormente y servicios especializados sin estar afiliado (Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social, 2011).

Si bien se ve que esta ley es garante de los derechos de personas con
discapacidad y de sus familias, cabe resaltar que ninguno de sus articulos respalda a
sus cuidadores familiares, por lo que cabe a su vez cuestionarse qué protegeria a
estos cuidadores ante riesgos posibles porque hay condicionantes que no aseguran

que su cuidador acceda a los servicios que otorga el IESS.

Como ejemplo surgen las interrogantes de si su cuidador no esta afiliado, si
tiene un conyuge afiliado, si no tiene un trabajo formal o cuenta con la economia para
ser afiliado, o si tiene algun accidente. Estas cuestiones motivan a plantearse la

inclusién del cuidador/a familiar en la ley o bien tener una ley especifica.
Acuerdos Ministeriales

El Ministerio de Inclusibn Economica y Social menciona a la gente con
discapacidad en distintos acuerdos ministeriales, no obstante, ellos declaran sélo de
manera general las normas o formas de pago de pensiones o bonificaciones, como

también restricciones si hay bonos emergentes (MIES, 2019).

Del mismo modo el acuerdo 0031 remite la norma de prestaciones en los
servicios de atencidon a discapacitados y a sus familiares, aludiendo también a las
modalidades y entidades de atencion (Ministerio de Inclusiébn Econémica y Social,
2017).

En el acuerdo 109 en su articulo 35 se menciona que sus representantes
pueden cobrar la transferencia mensual al discapacitado, siempre y cuando estos
sean menores de 18 afios, sin embargo, en este acuerdo no se hace nombramiento a
su cuidador familiar (MIES, 2019).

Con esto se constata que en los acuerdos ministeriales no hay nombramiento

alguno acerca de quienes cuidan de estas personas, aparte de tampoco haber normas
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especificas sobre procedimientos relacionados con regulaciones ante la transferencia

de bonificaciones y pensiones para estos.

Como se puede ver, esta normativa tiene reconocimiento por los
discapacitados y a su cuidador familiar, no obstante, esto no concuerda con la
Constitucion de forma micro, porque no hay leyes ordinarias, decretos, acuerdos u

ordenanzas especificas sobre los familiares que los cuidan.

Con base en lo anteriormente narrado, se puede decir que el Ecuador es un
Estado que protege el bienestar de todos sus ciudadanos, especialmente de aquellos
gue tienen vulneraciones como lo son la gente con discapacidad y sus familiares a

través de las diferentes leyes y normas que propicien su cumplimiento.
2.3.2. Normativas Internacionales

En primera instancia, cabe enfatizar que, a través de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el Ecuador
se logra crear la Ley Organica para Personas con Discapacidad. En esta Convencion
se hace énfasis en que los Estados deben implementar diferentes beneficios como
estrategias de cuidado, capacitaciones, programas, etc. para la proteccion y
acompafnamiento de los familiares o cuidadores de las personas con discapacidad
(Naciones Unidas, 2007).

En ella se menciona que los paises deben corroborar que las familias de estas
personas sean protegidas para que ellas puedan ayudar y contribuir en que obtengan
los mismos derechos y accesibilidad que los demas, asi como también facilitar la
informacion pertinente a los familiares en torno al integrante con discapacidad como

bien se menciona en su articulo 45 (Naciones Unidas, 2007).

Del mismo modo, la Convencion hace énfasis en que los Estados deben
garantizar anticipadamente la proporcion de informacién, servicios y apoyos a los
nifilos/as y adolescentes que tienen discapacidad junto con sus familias, asi como
también reconocerles un estilo de vida digno como la alimentacién, la indumentaria y
vivienda adecuada, contribuyendo asi al mejoramiento de sus condiciones de vida
(Naciones Unidas, 2007).
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Por otra parte, el pais a través de la Asamblea Nacional, que se encarga del
poder legislativo, tiene en sus funciones la suscripcion a tratados internacionales para
beneficio de los ecuatorianos, para lo cual con base en las caracteristicas de la
presente investigacion y teniendo en cuenta los tratados a los que el pais se encuentra
suscrito, se constata que hasta el afio presente solo se ratificd un tratado en el afio

2016 para personas con discapacidad.

No obstante, este tratado llamado “Tratado de Marrakech para facilitar el
acceso a las obras publicas a las personas ciegas, con discapacidad visual, o con
otras discapacidades para acceder al texto impreso” se centra s6lo en gente con
discapacidad visual u otra discapacidad referente a su acceso a textos impresos,
dejando de lado a las personas con discapacidad intelectual en la que se enfoca este

estudio (Asamblea Nacional , s.f.).

Se entiende asi, que al momento presente, el pais no se ha suscrito a ningun
otro tratado internacional que se dirja a los que tienen diferentes tipos de
discapacidad, mucho menos con los familiares o padres y madres que cuidan de estas
personas. Sin embargo, en la norma técnica de atencién a hogar y comunidad de
guienes tienen discapacidad emitida por el MIES, indica que este documento de
atencion a gente con discapacidad es basado en leyes nacionales y acuerdos
internacionales adquiridos en el 2008 en la Convencion sobre Derechos Humanos de
Personas con Discapacidad de parte de la ONU en el 2006, pero el tratado no se halla

registrado en la pagina oficial de la Asamblea (MIES, 2018).

Con esto, se infiere que este tratado internacional ya no estéa vigente, pero los
procesos que se hicieron, se han mantenido hasta la actualidad, debido a que también

son basados en leyes del mismo pais para implementarse.

2.4Referente Estratégico

2.4.1. “Plan de Creacion de Oportunidades 2021-2025”

Este plan propone politicas y metas sociales que aseguren a los pobladores del

pais una vida digna y libre de discriminacion y violencia, donde se priorizan a los
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grupos vulnerables en los cuales se incluyen las personas con discapacidad
(Senplades, 2021).

Dentro de los principios del presente plan, en el principio de inclusion se
constata que el plan esta basado en la igualdad de oportunidades y rebate cualquier
tipo de discriminacién social y que violentan los derechos de los grupos vulnerables
(Senplades, 2021).

El plan a su vez hace mencién de la desvinculacion laboral que han tenido
Ultimamente las personas con discapacidad, y dentro de las metas del eje econémico
esta el aumento de la insercion laboral de las personas con discapacidad mediante la
creacion de oportunidades de trabajo en dignas condiciones como se menciona en su
politica 1.1 del objetivo 1 (Senplades, 2021).

Si bien en el eje social del plan se hace menciones de las probleméticas
presentes en el pais a la actualidad, como también politicas de promocion de derechos
y eliminacion de la pobreza de los grupos vulnerables, no se hace mencién alguna de
los problemas actuales o necesidades que puedan presentar las personas con
discapacidad enfocandose en estas como se hace con otros grupos en las metas de

este eje.

Como se puede ver, si bien el presente plan hace referencia de las personas
con discapacidad propiciando la garantia de sus derechos tanto en lo econémico,
sanitario y social, el mismo es muy escueto en cuanto a politicas y metas para este
grupo poblacional en las diferentes dimensiones ya mencionadas, como si se hace
con otros grupos vulnerables especificando a mayores rasgos las probleméticas de
estos otros.

No esta de mas decir que este plan actual no hace ninguna mencion a sus
cuidadores familiares o politicas en favor de ellos para que puedan facilitar el
mejoramiento del cuidado que estos le dan al integrante de su familia que tiene alguna
discapacidad, ya que a mas de mencionar la inclusion laboral de este grupo, el pais

no tiene solo adultos con discapacidad Unicamente.
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2.4.2. Agenda Nacional para la lgualdad de Discapacidades

Por otra parte, en la Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades
2021-2025, se hallan las politicas consiguientes que contestan a la poblacion a

investigar:

e El fortalecimiento e innovacion de servicios sociales de proteccion para
gente con discapacidad y sus familiares (Conadis , 2021).
e Fomento de aseguramiento universal a la seguridad social para gente con

discapacidad y responsables de su cuidado (Conadis , 2021).

A pesar de que la agenda tiene otras politicas referentes a las personas con
discapacidad y sus familiares, estas son las Unicas que se focalizan en la atencion
para el bienestar Unicamente de estos usuarios, y que se basa en los aportes para los
discapacitados y sus familiares. No obstante, no hay evidencia estadistica relacionada
con el implemento de politicas publicas de igualdad e inversion en el tema de

discapacidad.

Segun la misma agenda, el CONADIS es el encargado de observar, dar
seguimiento y evaluar las politicas publicas para gente con discapacidad, sin
embargo, esta institucion indica que, aunque se hayan realizado grandes avances
sobre el implemento de politicas para las personas con discapacidad y sus familiares,
no hay sistema que dé seguimiento o evaluaciones que permitan elaborar estadisticas
en relacion al implemento de esas politicas. Por lo que se entiende que no hay
medicion alguna de las politicas que se han hecho en beneficio de estas personas
(Conadis , 2021).

Las politicas mencionadas buscan el fortalecimiento del acceso y calidad de
servicios sociales y programas para este grupo con una atencién holistica,
especializada y enfocada en quienes tienen bajos recursos econémicos (Conadis |,
2021).

Entidades como el CONADIS, MIES, IESS, MSP, ISSFA, STPTV e ISSPOL son
responsables de realizar la ejecucion de programas y servicios que aseguren el

cumplimiento de esta, por lo que tienen una responsabilidad compartida, no obstante,
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sélo el Ministerio de Salud es el Unico que toma acciones en respuesta a la politica a

través de sus atenciones (Conadis , 2021).

Por otro lado, las entidades a cargo de la accesibilidad a la seguridad social de
este grupo y sus cuidadores responsables como lo es el IESS, no han realizado
programaciones, proyectos o servicios de atencion especificos hacia estas personas
(Conadis , 2021).

También se deduce que estas politicas a pesar de que se focalicen en los
discapacitados y sus familiares, las mantenciones de ellas se las pueden calificar de
poco sustento, debido a que no revelan un presupuesto claro, seguimientos o
evaluaciones de las metas propuestas a pesar de basarse en las normas de la Ley
Orgénica de Discapacidades.

2.4.3. Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial

En lo que respecta a la lectura del Plan de Desarrollo y Ordenamiento Territorial
de la ciudad de Guayaquil, en el estudio realizado ante las politicas que este plan
manifiesta, no se hallaron politicas dirigidas a los que tienen discapacidad mental u

intelectual o de los familiares que les cuidan.
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Capitulo III:

Metodologia de la Investigacion

3.1. Enfoque de laInvestigaciéon
La investigacion cualitativa se basa en un punto de vista interpretativo enfocado
en la comprension del significado de como actian las personas y sus

correspondientes instituciones (Herndndez, Fernandez, & Baptista, 2010).

El objetivo del enfoque elegido pretende reconstruir la realidad a partir de las
experiencias de la gente dentro de un determinado contexto, a través de la
interpretaciéon y significacion de una situacion que afecta tanto directa como
indirectamente en la vida de estas, ya que da pauta a describir y recoger datos como
narrativas precisas de sucesos, hechos, interacciones, individuos, sus
comportamientos y declaraciones desde la perspectiva de ciertas personas con cierta
realidad (Herndndez, Fernandez, & Baptista, 2010).

Por otra parte, otra autora menciona que esta investigacion es de utilidad para
observar y tener conocimiento de una realidad exacta sin alteracion alguna, por lo que
mediante este enfoque la investigacion ocurre de forma natural con la mirada de las

personas que viven una situacion tal como la aprecian ellos (Vasilachis, 2006).

Este enfoque es de caracter integrador y permite entender las percepciones de
las madres que tienen a un hijo con discapacidad mental e intelectual moderada,
dandoles un papel protagénico a estas actoras y pudiendo profundizar en sus

vivencias y experiencia como madres de estos hijos desde su punto de vista.

3.2. Tipoy Nivel de Investigacion

El alcance del presente estudio es de nivel y tipo Exploratorio-Descriptivo, ya
gue por una parte el primero se lo considera apropiado debido a que €l da acceso a
indagar cualquier tema o problematica poco antes profundizada, de la cual parten
muchas dudas y se deriva en diferentes aristas que no se han ahondado antes y donde

se puede obtener informaciones diversas (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010).

Por otra parte, se utiliza el nivel descriptivo por el hecho de que permite detallar

ya sean caracteristicas, especificidades y perfiles de la gente, grupos o comunas, asi
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como también sus procesos u otras anomalias que se deban a un andlisis (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2010).

Por ello es que con el primero se pudo investigar acerca de un tema de poco
conocimiento como lo es el afrontamiento que tienen las madres de un hijo con
discapacidad intelectual en Guayaquil. Y desde lo descriptivo, se abordd las

narraciones y vivencias de estas madres, cada una en sus debidos contextos.

3.3. Método de Investigacion

Para el tema de investigacion planteado acerca de las formas en que las
madres afrontan la discapacidad de sus hijos, siendo este estudio desde las
percepciones de ellas siendo madres de hijos con discapacidad intelectual moderada
en Guayaquil, se utiliza el método de Historias de Vida.

Este método se usa en estudios cualitativos y hace referencia al recuento
documentado de la vida de la gente, el cual es inherente a las Ciencias Sociales. Con
este método se procura que mediante la informacion obtenida, haya una interpretacion
de la forma en que las personas perciben, experimentan e interiorizan su entorno
(Magrassi & Rocca, 1979). Por lo que a través de estas experiencias narradas
mediante el contacto directo de los que se busca la informacion, se pretende otorgarle

una significacion social a las mismas.

Las Historias de Vida se caracterizan de un enfoque biografico, en el cual se
rescata aspectos relevantes de la vida de alguien que sirven de insumo y se transmiten
para generar nuevos conocimientos. En ella se ven reflejados los saberes de las

personas y su percepcion del mundo (Lucca & Berrios, 2003).

3.4. Universo, Muestray Muestreo

3.4.1. Universo

El universo de la investigacion es el compendio de todo lo que concuerda con
especificidades determinadas, el cual comparte toda caracterizacidén que se busca en
un objeto a estudiar, y donde a su vez se logre sacar una parte del mismo sin temor a

perder informaciones esenciales (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2010).

El universo que comprende el objeto de estudio se constituye por el nimero de

madres de familia que tienen hijos con discapacidad intelectual moderada en la ciudad
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de Guayaquil. Como este dato no se encuentra registrado en el INEC, entonces, se
infiere que si hay 8.419 personas con discapacidad intelectual moderada registradas
en la ciudad, el universo estaria constituido por 8. 419 madres de hijos con

discapacidad intelectual moderada.

En cuanto al nivel socioeconémico, se tiene que el 23,2% de personas con
discapacidad estan en condiciones de pobreza y de estas el 58% habita en zona rural
(MIES, 2020).

Por otra parte, el 48,8% de personas con discapacidad forma parte de la
Poblacion Econémicamente Inactiva; y cerca del 50% son econémicamente activas
(MIES, 2020).

Con respecto a su afiliacion al Seguro Social, el 62% de estas personas no
cuentan con accesibilidad al mismo, mientras que el 38% sobrante si se halla afiliado
a este (MIES, 2020).

Ademas, los estudios sefialan que, en las familias con hijos con discapacidad,
generalmente el padre es el que abandona el hogar y es la madre la que asume el

cuidado permanente del hijo o tiene el rol de cuidadora principal (Nufez, 2007).
3.4.2. Muestray Muestreo

La muestra de la investigacion desde el enfoque cualitativo se ve conformada
por un grupo de gente, situaciones, eventos, etc. de los cuales se consiguen los datos
sin necesariamente ser representativo de la poblacion de estudio (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2010). Por lo que en esta investigacion se ha seleccionado
como muestra a 6 madres de hijos menores de edad con discapacidad intelectual

moderada.

Para la seleccién de tal muestra se ha usado el muestreo no probabilistico por
conveniencia, en el que no se establece una forma precisa la probabilidad un
conformante de esta poblacién sea participante de la muestra, ya que ellas son
seleccionadas de manera no aleatoria (Tamayo, s.f.).

Cuando se habla de un muestreo no probabilistico por conveniencia se refiere

a que se hace la seleccion de la muestra a conveniencia o acceso del investigador.
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Este muestreo se usa en caso de que se quiera conseguir informacion de la poblacién

de forma econdmica y con prontitud (Tamayo, s.f.). Para seleccion de la muestra se

consideraron los criterios consiguientes:

- Madres de hijos menores de edad con discapacidad intelectual moderada

mayores a 25 afos.

- Participacion voluntaria.

- Residentes en la ciudad de Guayaquil-Ecuador.

Caracteristicas | Mamal |Mama2 |Mama3 | Mama4 Mama5 | Mama6
Edad 58 35 41 48 52 46

Nivel de | Bachiller | Bachiller | Bachiller | Bachiller Superior | Bachiller
instruccion

Estrato Medio Bajo Medio Medio bajo Medio Medio
socioecondmico | tipico tipico tipico tipico
Tipo de familia | Extendida | Extendida | Nuclear | Monoparental | Extendida | Extendida
# de miembros | 6 4 5 2 5 7

Cabe la mencion de que el acceso a tal informacion y acercamiento a estas
madres se consigue mediante el contacto con la Directora del Centro Educativo

Fasinarm, en el que se esta realizando el presente estudio.

3.5. Formas de Recoleccion de la Informacion

Las investigaciones requieren de técnicas y formas de recoger datos que, con
el implemento de los métodos apropiados y dominio de los mismos, el investigador
garantiza el éxito de los resultados con los argumentos pertinentes para responder a
las preguntas de investigacion (Hernandez & Duana, 2020). En la investigacion
presente, se implemento la Entrevista en Profundidad y la Observacion como formas

de recoleccion de informacion.

Por una parte, la entrevista en profundidad es usada como técnica cualitativa
para realizar una excavacion en la vida de los entrevistados especificando y

entendiendo las emociones mas importantes en torno a un tema, teniendo como
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recurso la conversacion entre dos personas y asi conseguir el autoanalisis del

entrevistado a partir de sus mismas palabras (Robles, 2011).

Y por otro, se utiliza la observacion como técnica que ha estado presente
empiricamente en el diario vivir de la gente. No obstante, desde la perspectiva
cientifica, es un proceso donde se contempla de forma detenida y sistemética el
desarrollo de la vida social, sin manipulacion o modificacion en ella, y fluyendo esta
por si misma (Ruiz, 2012). Esto quiere decir que se propone mirar una realidad sin

alterarla dentro del contexto a investigar.

En el contexto del presente estudio, se realizan estas técnicas a la muestra
descrita anteriormente, mediante el contacto y previa solicitud de autorizacion al
Centro Educativo Fasinarm de forma presencial, para recoger la informacién propicia
de las madres de hijos con discapacidad intelectual moderada en la ciudad de

Guayaquil.

3.6. Formas de Anélisis de la Informacion

En lo que respecta al analisis de la informacion obtenida se efectu6 las
transcripciones de las entrevistas realizadas a la muestra de la presente investigacion
haciendo una codificacién, que se refiere a un procedimiento de analisis-definicion
sistematizado y minucioso mediante el cual se hacen procesos y destrezas que
terminan en la aparicion de una categoria principal, donde sus caracteristicas se

expresaran en conjunto con la teoria (Monge, 2015).

Para ello, la forma de codificacion usada fue la codificacion abierta, que trata
sobre codificar datos de acuerdo a las diferentes categorias que van apareciendo en
todas las categorias posibles, ajustando las emergentes a las ya existentes en la
medida de lo posible (Hernandez R. , 2014), para lo cual dio acceso al ordenamiento
de la informacion recolectada para analizarla posteriormente a partir de la propia

realidad.

Cabe recalcar que ello se llevé a cabo de forma manual asignando los codigos
correspondientes para la clasificacion de la informacion, la cual fue plasmada en una
matriz de categorias que facilité el analisis de esta informacién que se realizé a través

de una triangulacion, entendiéndose a esta como el uso de distintas teorias, datos,
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autores o sistemas al momento de estudiar al objeto, analizandolo desde abordajes
diferentes (Okuda & Gémez, 2005).

3.7. Categorias y Subcategorias
e Discapacidad
- Formas en que se evidenci6 la discapacidad
- Desarrollo del nifio con discapacidad
- Percepcion del nifio/a sobre su discapacidad
- Necesidades del nifio/a con discapacidad
e Familias con miembros con discapacidad
- Impacto de la familia
- Valores y actitudes en el sistema familiar con respecto al miembro
con discapacidad
- Dinamica familiar
e Maternidad
- Percepcion del embarazo
- Cuidado en la infancia
- Corresponsabilidad en el cuidado
- Relacién con el hijo/a
- Formas de generar confianza al hijo/a
- Construccion del vinculo madre-hijo/a
e Afrontamiento
- Formas de afrontamiento
- Dificultades del afrontamiento

- Redes de apoyo
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Capitulo IV:
Resultados de la Investigacion

A través del presente capitulo se procederd a analizar la informacion
recolectada mediante las entrevistas en profundidad y observacion realizadas a 6
madres de hijos menores de edad con discapacidad intelectual moderada sefialadas
previamente. Esto para responder a las preguntas de investigacion planteadas, por lo
gue se develara el diario vivir que llevan las madres con hijos de discapacidad
intelectual moderada; Ademas, se identificara la relaciéon de apego existente entre las
madres y el hijo con discapacidad intelectual moderada; y en ultima instancia, se
expondran las estrategias de afrontamiento utilizadas por estas madres para el

ejercicio de su maternidad.

4.1.1. Reconstruccion de la historia de la maternidad ejercida por las madres

con hijos de discapacidad intelectual moderada.
Caso 1: “Su salud, mi Unico desafio, la Gnica prioridad”
El temor de Marita: embarazo a los 39 afios

Marita tenia 39 afilos cuando se enter0 que estaba embarazada, fue algo
inesperado para ella, ya que no imaginaba estarlo, sino hasta cuando se le presento
un sangrado que terminé en amenaza de aborto, el médico le indicé que guardara
reposo absoluto y la “sorpresa” (Madre 1, 2022) de enterarse que estaba embarazada,
se convirtié en ansiedad, por el sentimiento de culpa que la embargaba y que fue el
gue marco todo su tiempo de gestacion restante, ante el pensamiento de que podia
ocurrir algun “defecto” (Madre 1, 2022) como ella le llama, con el bebé, debido a la

edad que tenia al momento de embarazarse.

Esta preocupacion se volvid mas real y persistente al nacer Gina, ya que ella
mismo se dio cuenta de que su pequefia “no estaba normal” (Madre 1, 2022) desde
los primeros dias del nacimiento, y asi lo corroboraria el médico; de esta manera
empieza un estilo de vida diferente para Marita y toda la familia, no solo porque Gina
tenia discapacidad intelectual, sino que también padecia de un soplo al corazén vy el

dia a dia de Marita cambié rotundamente.
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“fue bastante preocupante porgue me venia mas la duda que iba a tener ese
problema pero siempre decia Sefior, que no salga mi hija asi y estuve con esa

preocupacion” (Madre 1, 2022).
Sobrecargay dolor de Marita

El cuidado de Gina requeria de su presencia a tiempo completo y entre
consultas, cirugias, examenes, laboratorios, fundaciones, papeleos, viajes, las
funciones del hogar, cuidar de su otra hija y atender al esposo, sumado a la atencion
principal que Gina requeria se convirtié para Marita, al principio, en una sobrecarga y
luego un sentimiento de soledad: lloraba y se deprimia, pero ella después reaccionaba
y se alentaba asi misma diciéndose: “mi esposo trabaja para proveer en la casa’
(Madre 1, 2022) y la otra hija aun era menor, asi que ella tenia que “sacar fuerzas y
luchar” (Madre 1, 2022) por Gina para no decaer, aun cuando un doctor le dijo
‘crudamente” (Madre 1, 2022) segun ella sintid6 en aguel momento, que “le de todo
gusto a la nifia, ya que moriria a los 4 afios y que ya no hiciera gastar mas dinero”
(Madre 1, 2022), aun asi Marita “movié viento y marea” (Madre 1, 2022) para conseguir
gue se dieran las dos operaciones que Gina necesitaba hasta quedar bien de su soplo

al corazon.

“yo lloraba, me deprimia, me sentia sola, yo decia si tuviéramos plata mi esposo
hubiera estado conmigo y no me sentiria sola, incluso un dia me fui a sentar a un

pargue y yo me queria ir, no sé donde” (Madre 1, 2022).
Manos a la obra, hay que cuidar a Gina

El dia a dia de Marita empezaba trasladandose de un lugar a otro, en el hospital
por las operaciones de Gina, hasta los dos afios, comprando recetas y atendiendo a
Gina en su alimentacion, ya que requeria de una nutricion y cuidado especial, porque
ella se atoraba con facilidad y se ponia palida, “se desplomaba en cualquier lado y
momento” (Madre 1, 2022).

Marita sentia que podia morir y eso le preocupaba, por eso siempre la tenia
cerca donde estaba ella, ademas de alistarla para llevarla a consultas y a terapias que
luego reforzaba en casa y en Fasinarm, ya que en aquel entonces Gina no caminaba,

ni se desenvolvia sola, en Fasinarm se quedaba con Gina y la ponia en una
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‘hamaquita” (Madre 1, 2022) que ella mismo armaba, en su casa utilizaba un corral,

pero siempre estaba al lado de Gina pendiente de sus necesidades.

“Sentia que no podia dejarla sola por esto, yo senti que debia tener un cuidado
extremo” (Madre 1, 2022).

El orgullo de mama, jTodo vali6 la pena!

Después de la operacion que Gina tuvo donde quedo estable de su afeccion al
corazén, Marita sintié un “gran alivio” (Madre 1, 2022) y empezé otra rutina con Gina
a partir de ver mejorias en su estado animico, ahora era mas desenvuelta, y después
gue las terapias surtieron efecto, Gina ahora camina y habla un poco mas; con esto,
Marita decide ingresarla en una Academia de danza, y en la academia, Gina se
presentd con nifios que no tenian la condicion especial de ella y cuyo
desenvolvimiento fue “fantastico” (Madre 1, 2022) comenta la madre orgullosa, esto la
conllevd a pensar que todo lo que habia pasado Marita junto a Gina “vali6é la pena”
(Madre 1, 2022). La felicidad de Marita en aquel momento “fue mas grande que todo

el dolor anterior” (Madre 1, 2022), mas que todo por ver a Gina feliz y desenvuelta.

“Fue la felicidad mas grande de mi vida porque ahi me recordé todo lo que yo
habia vivido y cuando ella se presentd a bailar ahi, y la gente gritaba, aplaudia, yo

llegué a mi casa y yo me senté y dije Gracias Dios mio” (Madre 1, 2022).
Dia a Dia con Gina

Actualmente, Marita desarrolla su diario vivir para ayudar a Gina en sus
procesos con un poco mas de soltura que en sus primeros afios de vida como se
evidencio anteriormente. Sus actividades empiezan entre 5y 5:30 am con el rosario,
ya que Marita es muy creyente, luego despierta a Gina para que se asee y se prepare
para ir a Fasinarm, Gina se alista y asea sola, mientras Marita prepara el desayuno y
lunch para Gina, luego caminan hasta la calle principal unos 10 minutos para coger el
colectivo que las llevara a Fasinarm donde se queda Gina. Ahora ya la deja sola, y
regresa al hogar a hacer limpiezas, almuerzo y demas necesidades de la casa, hasta

salir a recoger a Gina.

Llegan, se cambian, se lavan las manos, agradecen por el almuerzo y comen

juntas, Marita también hace que “Gina recoja platos, pase el trapo a la mesa, a veces
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los lave, le ayude a recoger la mesa y también tiende su cama” (Madre 1, 2022). A
medida que iba creciendo Gina, su mama le fue enseflando algunos de estos oficios
con los que puede colaborar en casa y a la vez le ensefia responsabilidad y destreza
en las actividades encomendadas. En la tarde, Gina se dedica a hacer sus tareas
educativas con el seguimiento e indicaciones de su mama, luego tiene un rato de
esparcimiento ya sea en la television, juegos, lecturas, pintar, escuchar muasica y darle

de comer a los perros, entre otras cosas.

Marita sale a la iglesia a las 7:00 pm, hora en la que ya ha llegado el papay la
hermana de Gina, quienes se quedan con ella y le hacen comer la merienda y
acostarse. Cuando Marita llega, ya Gina estd dormida y le da “un beso de buenas
noches” (Madre 1, 2022), por ahora Gina no hace ninguna otra actividad en particular

y cuando salen a algun lado siempre llevan a Gina, no se queda sola en casa nunca.

“En la casa ella llega, se va a cambiar de ropa, se lava las manos, baja a comer,
con todos en la mesa y lo hace ella sola y me da una alegria de ver que era débil en
sus primeros afitos y ahora hace las cosas que hacemos los demas” (Madre 1, 2022).

Me saqué la loteria con Gina

El recorrido de Marita en estos 17 afos, que ahora tiene Gina, no han sido
faciles, sin la “fe en Dios” (Madre 1, 2022) como ella mismo manifiesta, sin el apoyo
familiar y de amistades que tuvo, sin las instituciones que la ayudaron no solo a Gina
sino también a Marita, no hubiera podido salir adelante. A Marita la ayudaron a
entender que su edad no fue la causante del estado en que nacioé Gina, también le
indicaron el modo de sobrellevar todo lo relacionado al crecimiento de Gina de una
manera optima. Esto ha permitido a Marita sentirse tranquila, porque a pesar de todo
lo que les toco vivir y lo que seguira haciendo, Marita siempre sentird que “se saco la
loteria con Gina” (Madre 1, 2022).

Generando un apego: entre la salud y la enfermedad

Uno de los temores que invaden el pensamiento de Marita es sobre quien
cuidara de Gina cuando ella ya no pueda estar presente, ante esto se puede colegir
gue en Marita alin permanece la falta que su madre le hizo en sus primeros afios de

vida y mas todavia con el rechazo que vivio de parte de ella: “con mi mama... nunca

74



9

recibi un abrazo, un te quiero y me sentia mal hasta cuando ella fallecié”, “sentia que

ella no me queria, siempre me gritaba” (Madre 1, 2022).

Se infiere que ella vivid en su nifiez un apego ansioso ambivalente con su
mama y que esto le conlleva a entristecerse y tener intrinseco en sus pensamientos
el temor de que Gina pueda pasar su vida sin el amor y cuidado necesario. Esto se
sostiene por el hecho de que los que desarrollaron este tipo de apego tienden a sentir
angustias e inseguridades respecto a ciertas situaciones (Bowlby J. , 1979), como lo
es el caso de Marita, donde se puede ver su angustia ante la posibilidad de que Gina

no tenga los afectos necesarios en un futuro.

Es destacable que Marita aun cuando no pudo tener el cuidado directo de su
mama4, si lo tuvo de parte de su abuela, por lo que se infiere que ello le llevo a superar
y fortalecer de su parte el apego con su hija Gina y crear en ella un ambiente grato a
su alrededor y ademas de generar en Gina un apego seguro, tanto asi que Gina mismo
es la que estimula también acercamientos y un fuerte lazo fisico: “al principio me
abrazaba, me acariciaba y yo senti algo extrafio porque no éramos asi en la casa con
mis otras hijas y aprendi con esos gestos de ella a ser mas carifiosa con mis otras
hijas porque no era pegajosa y con ese carifio de ella me hizo acercarme mas a ella”
(Madre 1, 2022).

Se inflige que, aunque la madre mencione que Gina fue la causante de estas
demostraciones de afecto, fue la reavivacion de los recuerdos de este relacionamiento
con su abuela los que la hacian sentir “extrafia” y que le provocaron demostrar afecto
a su hija, donde a partir de estas aficiones que recibié Marita, pudo recordar como es

dar afecto a su nifia sin tener complicaciones al hacerlo.

Esto se sustenta en que este apego seguro generado por su abuela, ya que el
apego no es unitario y puede variar de acuerdo a cada persona, es lo que hizo que

ella brinde seguridad y el contacto suficiente hacia Gina (Bowlby J. , 1979).

En este proceso de relacionamiento y de apego que Gina ha desarrollado, se
debe mencionar la ayuda y presencia del resto de la familia, tanto el padre, como la
hermana de Gina y demas familiares han considerado a Gina con amor y respeto,

también le han brindado su apoyo en la medida que han podido.
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Finalmente, Marita ha tratado de crear en Gina una buena comunicacién y
absoluta confianza; ya que desde que nacio tuvo que permanecer al lado de ella 'y
prodigarle atencion, proteccion y cuidado y también demostraciones fisicas de amor
gue demuestran el enriqguecimiento de ese lazo de apego, ademas, Marita esta en
constantes conversaciones, explicaciones y ensefianzas para con su hija, la cual tiene
17 afios (mentalmente tiene 10 afos), pero para ella, con la atencion que su madre le

da, cada dia sera un nuevo aprendizaje.

“yo siempre le digo te amo, le daba besos, abrazos y ahora también es lo mismo
incluso a veces estoy ocupada y hasta que no le dé un abrazo o beso ella no se va”
(Madre 1, 2022).

4.1.2. Caso 2: “De los que esperaba tener apoyo, nunca me lo brindaron”
Expectativa vs. Realidad

En la familia de Mara “todo era felicidad, todos estaban contentos” (Madre 2,
2022), anhelaban con ansiedad la llegada del bebé, que por cierto era varoén, lo que
acrecentaba el deseo de tener pronto a este nuevo miembro en el hogar, tanto la
familia materna como paterna estaban contentos y esperaban la pronta llegada del
bebé, sus expectativas eran grandes hasta que nacié Mathews..., y la felicidad se
convirtio en llanto, la realidad desilusion6 la expectativa, el bebé ansiado fue
rechazado y una madre primeriza de apenas 20 afios desconcertada, que solo se

preguntaba: “; por qué no me dijeron antes?” (Madre 2, 2022).
¢Por qué no me dijeron antes?

Se le pregunta a Mara si ¢ cambiaba en algo el haber sabido antes que Mathews
tenia una discapacidad intelectual?, ella responde algo confusa que “quizas no lo
hubiese tenido” (Madre 2, 2022), pero por instigacion de la familia paterna,
“‘especificamente de mi suegra” (Madre 2, 2022), ya que fue “la que mas rechazo a
Mathews” (Madre 2, 2022), lo cual la hizo sentir “mas triste aun (Madre 2, 2022)”, luego
lo piensa mas y dice: “si lo hubiese tenido, porque ¢ no soy quién, para quitarle la vida
a un nino?” (Madre 2, 2022), a lo que vuelve a recalcar que si le hubiese igual gustado
saberlo y no enterarse como se lo dijeron, ella comenta que “quizas por ser madre

primeriza, o por ser muy joven” (Madre 2, 2022) no le dijeron nada primero.
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“Tu hijo es un nifo con discapacidad y yo le digo y qué es eso, porque yo no
sabia, y me dicen tu hijo es un mongolo, que desciende de los monos, que no sé que,
mirale las manos que parece monito, el doctor, el pediatra, me dijo eso” (Madre 2,
2022).

Mara se encuentra luchando sola

La vida de Mara cambid, sus dias se desarrollaron entre el cuidado de
Mathews, los oficios del hogar, la atencién al esposo; en los paseos ella era la que se
encargaba de Mathews, “no disfrutaba de nada por cargarlo y cuidarlo, no me
ayudaban” (Madre 2, 2022), comenta ella, sentia que todos se divertian menos ella,
su propio esposo “los olvidaba” (Madre 2, 2022), la Unica ayuda que recibia era la de

Su mama, pero por aquel entonces no vivia con ella, asi que esto sucedia poco.

Mara se encargaba de llevarlo a las terapias y también de hacérselas en casa,
pese a la oposicién de la familia paterna, que le decian que “el nifio nunca iba a
caminar” (Madre 2, 2022) y Mara paso la infancia de Mathews como terapeuta y
maestra suyo. Ella contaba con el apoyo de su esposo mas en lo econémico, en un
principio les habia prometido “siempre cuidar de ellos” y “trabajar para que no le falte
nada a Mathews” (Madre 2, 2022) pero con el tiempo la presencia del papa iba
diluyéndose cada vez y su relacién se volvié distante, hasta que se separaron,
después de 16 afios juntos y por aquel entonces ya habia una segunda hija que

atender y cuidar, aunque no con las mismas condiciones de Mathews.

“Si me he sentido sobrecargada para cuidar a Mathews, he sentido que ya no
puedo mas... yo sentia mucha tristeza, frustracion de ver que yo no podia divertirme,
yo lloraba mucho por eso porque en esa parte me hubiese encantado tener el apoyo
de ellos” (Madre 2, 2022)

El sacrificio: jvalié la pena!

Mathews ahora no solo camina, sino corre, se hace entender, puede realizar
diferentes cosas igual que los nifios sin discapacidad, el diario vivir de Mara en la
actualidad se desarrolla entre despertarse a las 4:30 am para preparar desayuno y
lunch de sus dos hijos, los despierta a las 5:30 am para que se aseen, alisten y

desayunen, luego se dirigen a coger dos buses que los llevaran a Fasinarm, que es la
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fundacién donde actualmente estudia Mathews, para dejarlo alli, esto les lleva

alrededor de una hora y media y entran a las 7:30 am.

Normalmente retorna al hogar para terminar con el resto de oficios de la casa,
y luego retornar a ver a Mathews, pero si tiene que hacer algo mas fuera de casa, se
gueda hasta la salida de Mathews a las 12:15 aproximadamente, porque el recorrido
a casa le toma mucho tiempo y asi mismo son dos buses que toman de regreso, en
estos casos la abuela de Mathews le ayuda con el almuerzo, retornan a casa y
Mathews primero descansa luego almuerzan a las 2:00 pm., después revisan tareas
juntos, Mara le ayuda a realizarlas, no lo deja solo, y si no hay, hacen actividades
como juegos, ver television, escuchar masica; meriendan a las 6:30 pm, para luego
bafarse, y posteriormente ver un rato mas la television. Y a las 9:00 pm. Mathews va
a dormir, hasta un nuevo dia, donde Mathews volvera a seguir afianzando sus
conocimientos, porque la primera meta de Mara ya la cumplio, que era que Mathews
camine, a ella la ex suegra le dijo que “nunca caminaria” (Madre 2, 2022), Mara estaba
“‘enfocada en que Mathews camine” (Madre 2, 2022), por eso le hacia y llevaba a las
terapias, “cuando Mathews caminaba un poquito, lo felicitaba”, “le aplaudia y él se

” 113

reia”, “esa era mi meta” (Madre 2, 2022) dice alegre Mara.
Una historia entre apegos: “Siempre estaré ahi para él”

Mara empieza su nifilez con una madre ausente por trabajo ya que se habia
separado de su papa, cuando ella tenia 2 afios, quedando al cuidado de una abuela
materna que no supo darle la atencion y el carifio que todo nifio necesita, a su corta
edad le toca hacer severos trabajos de casa y ademas sufrir golpes y malos tratos,
recién a los 7 afios al morir su abuela, Mara puede disfrutar de la compafia completa
de su mama a lo que ella convencida comenta: “ahi si me sentia querida y fue bonito,
para mi fue un alivio...con eso creo que yo vine a saber cdmo ser apegada con
Mathews también” (Madre 2, 2022).

Con esto mencionado, la inferencia de que el apego de Mara en sus primeros
afos de vida fue un apego ansioso, porque su madre no estaba siempre presente y el
cuidado que recibia de su abuela materna le generaba dolor pensando que ella no era

querida y valorada, por lo que se deduce que cuando tenia la oportunidad de ver a su
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madre se refugiaba en ella para sentirse amada, y que cuando esta retornaba a sus

labores, regresaba su sentimiento de angustia ante esta separacion.

La inconsistencia de su madre y la desconfianza hacia su abuela materna son
caracteristicos de este tipo de apego, donde el nifio no confia en sus cuidadores y
sienten inseguridad con frecuencia generando en ellos dependencia emocional y
verse reflejada a futuro (Lépez F. , 2009), por lo que se infiere también que cuando
Mara pudo vivir con su mam4, aun sentia el miedo de abandono, existiendo la
posibilidad de que actualmente ese sentimiento haya permanecido en Mara con la
separacion de su esposo Yy que por eso optaba por “hacer oidos sordos” (Madre 2,

2022) ante el rechazo de la familia paterna.

Al recibir, aun cuando sea tarde la atencion de su mamé, en Mara pudo
desarrollarse ese deseo de velar por “sacar a su hijo adelante”, (Madre 2, 2022),
aungue empieza su maternidad con desconocimientos, inmadurez y frustraciones,
muy a pesar de todo esto, decide por el amor a su hijo en primer lugar y por demostrar
a la familia paterna, que no se sentian contentos con la llegada de Mathews, que él
lograria superar lo que parecia por aquel entonces imposible, debido a la condicién
de discapacidad intelectual de su hijo, asi escucha las recomendaciones de
profesionales de algunas areas que con su presencia, atencion, cuidado y constancia
le permitirian a su hijo ir desarrollandose de una manera aunque lenta, pero si con la
seguridad de que su hijo crezca adecuadamente, a partir de alli nace el vinculo de
apego con su hijo manteniéndose siempre a su lado, superando los momentos de
frustracion, tristeza y soledad por la sobrecarga que generaba un nifio con la condicion

de Mathews y por la separacién posterior de su esposo.

Se colige que un apego seguro es lo que caracteriza la relacion entre Mara y
Mathews, porque desde un comienzo ella optd por brindarle estos estimulos de
atencion para su buen desarrollo, y que lo que la motivé principalmente fue el rechazo
recibido o que podria recibir su hijo con el pensamiento de que ella vivié este rechazo
en su infancia y los sentimientos que le generaba, no queriendo que su hijo padezca
de lo mismo, influyendo en su bienestar emocional, a pesar de transmitirle a Mathews

el afecto que necesitaba.
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Esto se explica con que en la adultez las personas tienen distintas motivaciones
para darles un apego seguro a sus hijos, independientemente de si recibieron un
apego negativo. El recibir un apego inseguro en la infancia no determina que en la
adultez se replique esta conducta, ya que una infancia negativa y otros vinculos
posteriores creados, motivan a no repetir este comportamiento (Bowlby J. , Una Base
Segura, 2009).

Mathews también ha recibido estimulos fisicos desde pequefio, lo que le han
permitido desarrollar un apego seguro a su vez con la familia: ““A Mathews de mas
pequefio lo pasabamos apapachando...cuando quiere él mismo viene y me abraza o
YO Veo que esta triste por algo del colegio y lo abrazo, le toco la cabeza, se la sobo,
se acuesta un ratito conmigo y asi” (Madre 2, 2022), también Mara se ha ingeniado
para hacer que Mathews adquiera mayores conocimientos, creando ella mismo a
través de manualidades, juegos didacticos para que su hijo junto a ella aprenda y
desarrolle su ingenio, destacando asi que: “ella siempre estara ahi para é|" (Madre 2,
2022). En este contexto, Mathews tiene 15 afios cronoldégicamente y edad mental de

11 afos, segun especialistas.

De esto se infiere que Mathews se siente seguro, a gusto y en una zona de
confort con su madre, ya que ella es la cuidadora principal de él desde que nacio y
esto le ha propiciado las bases para que él se desenvuelva y se relacione bien. A
pesar de no contar con la presencia de su padre en la actualidad, pero al si disponer
de ese apego seguro en su infancia no soélo de su madre sino también del carifio de
otros familiares, incluyendo a su padre, actualmente no se ve afectado en sus

interrelaciones o en su conducta.
4.1.3. Caso 3: La Mayor Satisfaccion
“Yo no lloré, ni me sorprendid la discapacidad de Anais”

Después de haber tenido una hija con discapacidad auditiva, Dora queda
embarazada nuevamente, pero ella comenta que “fue algo inesperado, que no estaba
planificado, nunca supe en el momento que estaba embarazada que mi hija tenia
discapacidad intelectual” (Mama 3, 2022) a pesar de la condicion de su hija mayor,

Dora dice “no haberse preocupado, ni decaido” durante el embarazo (Madre 3, 2022),
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hasta que nace Anais y quien se entera primero que su hija tenia discapacidad
intelectual fue su esposo luego su mama, su papa y su suegra, “todos lloraron”
comenta Dora, a ella no le dicen inmediatamente porque estaba recién operada, pero

ya de camino a casa su esposo se lo cuenta.

El le explica que “Anais va a ser como “los nifios chinitos” (Madre 3, 2022),
Anais tenia sindrome de Down, Dora comenta haberse percatado que “la cara, la boca
y todo el cuerpo de Anais era bien chiquitito, la tetita no me la queria coger, porque la
boca era bien chiquitita, pero pensé que era algo normal” (Madre 3, 2022), pero que

aun asi no estimé que podria tratarse de alguna discapacidad.

‘no imaginé que por verla chiquita era discapacidad intelectual porque
desconocia de eso y no me parecio extrafio” (Madre 3, 2022).

Dora empieza por la salud y por el aprendizaje

Dora desconocia sobre el cuidado de las personas con la discapacidad de
Anais, por eso tuvo que “aprender de personas profesionales” (Madre 3, 2022) y poner
en practica muchas recomendaciones, empezando desde la alimentacion de ella
misma hasta la toma de vitaminas, para poder transmitirle a través de la lactancia a
su pequefia nifia defensas que le permitan desarrollarse con buena salud, la llevaba
a las terapias para que Anais camine, las mismas que ella reforzaba en casa, ademas

del control con los especialistas como cardiélogo, traumatélogo, entre otros.

Dora siempre queria estar segura de que su hija esté bien controlada en lo que
respecta a su salud, ella comenta que siempre iba con preocupacion y temor de lo que
le dirian sobre la salud de Anais pero luego: “salia con alegria de saber que todo

estaba bien con la nifia” (Madre 3, 2022).
El desafio de Dora

Aunque Dora recibe y siempre recibié apoyo familiar, en un principio, dadas las
condiciones de discapacidad de sus dos hijas, una auditiva y otra intelectual, y que el
esposo trabajaba, ella se encontraba con el desafio de cuidar de las dos nifias,
ademas de atender el hogar y de que ella también trabajaba con su hermano en un
taller de costura, empezd a sentir “frustracion y cansancio” (Madre 3, 2022) porque a

veces le tocaba en un mismo dia “tres o cuatro consultas, por las dos nifias” (Madre
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3, 2022), en otras ocasiones “no tenia con quién dejar a Anais y tenia que llevarla

cargada a mis actividades” (Madre 3, 2022).

Luego se agregaria a la familia un nuevo miembro, una nueva hermana para
Anais, ahora Dora tenia que conjugar su vida entre tres nifias, representarlas en sus
diferentes instituciones educativas, el hogar, terapias, doctores, trabajo, deberes, etc.,
Dora se sentia “sobrecargada” (Madre 3, 2022). Las nifias fueron creciendo y la familia
se involucraba mas en ayudar a Dora, asi muchas veces el esposo la llevaba temprano
a donde le tocara realizar su actividad de ese dia y una de las hijas ya podia
encargarse también de ir a ver a Anais, porque ella no va ni regresa sola de la

institucion donde estudia.

La abuela materna le ayudaba en la cocina algunas veces, y su otra hija
también le ayuda con las tareas de Anais en ocasiones para que Dora pueda trabajar
un poco mas, y esto hace que a Dora “le cause alegria, porque se siente querida”.
(Mama 3, 2022).

El Hoy

Actualmente Anais tiene 17 afios, segun profesionales 9 afios de edad, y Dora
vive su dia a dia con mas ayuda y menos preocupacion que al principio cuando recién
nacio Anais, su hora de levantarse normalmente es entre las 5 a 5:30 am, hace el
desayuno y lunch para sus hijas y esposo, las despierta y ellas se asean y alistan para
ir a sus respectivas unidades educativas y por su puesto lleva a Anais a donde ella
estudia que es Fasinarm, donde ingresa a las 7:30 am, la observa un ratito y luego
retorna a su hogar donde hara el almuerzo entre otras actividades domésticas, entre
12:00 a 12:30 se encuentra con sus hijas mientras se dirige a recoger a Anais y
retornar a casa, almuerzan juntas y luego ayudan, incluyendo Anais, en las distintas
actividades del hogar, como: barrer, recoger los platos, lavarlos dependiendo de lo

que Dora les indique.

En la tarde hacen tareas con Anais y Dora cruza al taller de costura que queda
al frente de donde viven, “entre tareas, juegos de mesa, ver televisidon, juegos
didacticos en la Tablet, dibujos, pinturas” (Madre 3, 2022), Anais pasa sus dias y Dora

siempre esta controlandola. Meriendan a las 7:00 pm en familia ahora que su esposo
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ha llegado del trabajo, luego algo de esparcimiento, y a las 9:00 pm, se preparan para
dormir. Ha terminado un dia mas, Anais duerme tranquila porque sabe que Dora
“siempre esta viéndola, que por si le sucede algo ahi esta cerca la mama” (Mama 3,
2022).

Construyendo una relacion de confianza: entre carifio y cuidado

Dora es una madre que aunque en su nifiez no recibié expresiones de afecto
fisico de parte de su mama, comenta que vivié una nifiez agradable y que sintié que
si la tuvo a su lado y cuido de ella, no solo proveyéndole de lo que necesitaba, sino
gue también le llevaba regalos y jugaba con ella, asi comenta: “aunque mi mama
nunca ha sido tan demostrativa de cariio como yo soy con mis hijas, pero yo sabia

que nos queria porque estaba siempre pendiente de nosotras” (Madre 3, 2022).

Se infiere que el apego que tuvo Dora con su mama en la infancia fue un apego
seguro, ya que a pesar de no demostrar afecto fisico, este se suplia con otros tipos
de afecto como la atenciéon y cuidados, haciéndola sentir amada y valorada por su

figura materna.

Esto se basa en que en la teoria del apego, un apego seguro se ve
caracterizado por ciertos factores que lo determinan como lo anteriormente
mencionado, y que aunque uno de estos factores tenga menor alcance que los demas,
si la figura de apego cumple con la mayoria de estas caracteristicas, el apego seguira
siendo seguro (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009). Con esto también se deduce que
la importancia del apego radica en el cuidado y seguridad que una madre le puede

dar a su hijo, pero las formas pueden variar, como se puede ver en el caso de Dora.

Esta forma de demostracion de afecto ha llevado a Dora a estar pendiente de
su hija Anais y aun mas en darle lo que ella no recibi6 como las demostraciones de
cariflo tal como: decirlo con palabras, abrazos, besos, entre otros, ante lo que ella
reconoce: “yo si soy de demostrar carifno, dandoles besitos, abrazos, diciéndoles
¢,COmMo estas mi amor?, tU sabes que yo te amo mucho, cuenta conmigo para lo que

sea, cosa que mi mama no hacia, pero sabia que me queria” (Madre 3, 2022).

Ante esta expresion que Dora manifiesta, se puede colegir que ella no se sintio

abandonada en su hogar, de hecho Dora aun recibe apoyo y ayuda de su madre en
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el cuidado de sus hijas, por lo tanto la conllevé a que, a pesar de tener dos nifias con
discapacidad, tampoco abandonarlas y buscar la manera de protegerlas y ensefarles

a superar sus carencias.

Pero también se puede inferir que a pesar de que Dora tuvo un apego seguro
con su madre, y manifiesta haberse sentido a gusto con su vinculo, ella decidi6é usar
en sus hijas precisamente estas demostraciones de cariiio que no tuvo, por lo que se
resuelve que este tipo de afectos le hicieron falta de alguna forma, y ante el
pensamiento de no querer que sus hijas se sientan asi, fue lo que la motivo a

proporcionarles este afecto.

Esto se explica con que los nifios a partir de las experiencias relacionales que
tienen con sus figuras de apego, se configura su psiquismo, y desde él se ven en la
capacidad de modificar el pensamiento de la aplicacién de la conducta de sus modelos
de referencia, y a su vez, esto que se encuentra interiorizado en la psiquis se activa
cuando se ven en la misma posicion, ahora siendo ellos la figura de apego (Martinez
C., 2008).

Dora ha generado un buen relacionamiento con Anais tanto afectivo, de
confianza, de comunicacion y respeto: “conversamos muy bien, me conversa sus
cosas, para qué, nos llevamos bien me tiene confianza y yo me siento feliz y contenta
de que me doy a entender, de que me comprende, que me quiere y que me respeta
principalmente que sabe que lo que yo le digo es por su bien” (Madre 3, 2022),
relacionamiento que Anais disfruta, tanto que hasta ahora que ya tiene 17 afios, Anais

sonrie al escuchar a su mama decirle: “tu siempre vas a ser mi bebé”. (Madre 3, 2022).

Con esto mencionado, a mas de inferir, se confirma que un apego seguro es lo
gue generd Dora en su hija, ya que estas demostraciones de afecto corresponden a
todas las caracteristicas que evidencian este tipo de apego y que dan pie a pensar
que Anais esta en la capacidad de explorar su entorno de forma segura, ya que tiene

a la disposicion la confianza y la atencion que su maméa prodigoé en ella.
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4.1.4 Caso 4: “Me da pena decirlo, pero yo no lo queria a mi bebé”’
Germaniay su familia: la dejaron sola.

En el siguiente relato se abarca el inicio de la vida de Germania, de 48 afios
junto con Alex, su hijo que tiene sindrome de down y tiene 17 afios cronolégicamente

y por otro lado, mentalmente tiene 14 afios de edad.

Germania tenia 33 afios cuando se dio cuenta de que su periodo se estaba
retrasando ese mes. Mas tarde ese dia, decide hacerse una prueba de embarazo,
pero la desecha después de tomarla a causa de la ansiedad e incertidumbre. Al
regresar a ver la basura se da cuenta que la prueba dice positivo. Después de 6 afios
sera madre de nuevo. Su esposo, de aquel entonces y de quien se encuentra
separada en la actualidad, siempre viajaba porque era comerciante informal, un
hombre que “se molestaba por todo, poco carifioso y muy ausente” (Madre 4, 2022)

durante esta etapa muy importante para Germania.

Germania dice “mi hogar con él siempre fue igual con Alex o sin Alex” (Madre
4, 2022). Germania dice que su relacién con sus hijos era buena antes de su sexto
embarazo, compartia todo con ellos, pero se fueron alejando a medida que crecian y
hacian sus vidas. Hoy en dia, no la llaman y no la visitan. Se dieron cuenta que

Germania solo tendria ojos para Alex.

“Tal vez Diosito sabia que me iba a quedar sola, por eso me lo envio al Alex”
(Madre 4, 2022)

Germania y Alex: una realidad dificil de aceptar.

Al nacer, Germania carga a su hijo y lo nota “aguadito y que no queria tomar
teta”, se decia a si misma que “era raro ¢ sera que esta enfermo?” (Madre 4, 2022) le
preguntaba a su esposo. El esposo de Germania le confiesa después de 15 dias que
el nifio tenia Sindrome de Down y una cardiopatia. No le dijo antes porque ella era
nerviosa y lloraba con facilidad. Buscaron otras opiniones profesionales y obtenian la
misma respuesta. Hubo una negacion rotunda por parte de Germania. “¢Por qué a
mi? ;Donde esta Dios?” (Madre 4, 2022). Después, empieza a cuestionar si su hijo
era realmente suyo, “me lo cambiaron” penso, ya que Alex nacié rubio y muy blanco,

era distinto a sus otros nifios. Casi dos meses fue el tiempo en que Germania comenta
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que “no queria a su bebé” (Madre 4, 2022), no le daba de lactar, no lo cambiaba y no
lo miraba. Al tercer mes, Alex padece de neumonia y es en este critico momento, es
donde Germania cuenta sentir que su hijo la necesitaba, e incluso cuenta que “pidid

perdon a Dios” por haberlo cuestionado.

“ Si, él se puso bien grave, necesitaba oxigeno y €l no dejaba de mirarme,

nunca dejo de mirarme” (Madre 4, 2022).
Sélo yo, nadie mas.

No fue facil por mucho tiempo aceptar el rechazo hacia su hijo por parte de su
propia familia. Varias veces se ha encontrado en situaciones donde tiene que proteger
a Alex de experimentar este rechazo, ya que sus familiares tienden a decirle a
Germania frases desalentadoras como “Tu hijo no va a lograr aprender, gastas tu
tiempo en Fasinarm” (Madre 4, 2022). Germania siente frustracion ante estas palabras
y acepta que la Unica persona que nunca le faltard a Alex, es ella. “Es mi hijo, es mi

hijo y soy yo la que tiene que sacarlo adelante, nadie mas” (Madre 4, 2022).

A pesar de manifestar que ella “ya aceptd” este rechazo por parte de su familia,
ella desea que “ojala pensaran un poco mas en Alex”, que contribuyan a que él siga
aprendiendo porque a ella se le dificulta econémicamente lograrlo, que “no lo hagan

por ella, pero por Alex” (Madre 4, 2022).
Alex logra entrar a Fasinarm: aprendemos los dos

A los 5 afios, Alex ingresa a la escuela regular donde experimentd exclusion
por parte de los profesores y alumnos. Germania se sentia muy mal por su hijo hasta
que se revelo frente a la directora sobre el tema y la respuesta de ella fue “usted debe
saber muy bien qué el nifio debe estar en una escuela especial, no aqui’”’ (Madre 4,
2022).

Cuando Alex cumple 8 afios, €l ingresa a Fasinarm en el horario de la tarde,
con incertidumbre Germania se comienza a familiarizar con el lugar. Germania se
siente agradecida con Fasinarm porque en este Centro Educativo, se brindaban
terapias a las mamas que se encontraban en situaciones similares, les ensefiaban a

“levantar la cabeza” (madre 4, 2022), a defender a sus hijos, y Germania ya no se
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siente tan sola como antes, la institucion se volvié una red de apoyo importante para

ella.
Alex y yo contra el mundo

En la actualidad, Germania y Alex despiertan a las 05:00 am, mientras él se
asea, ella cocina alguna tortilla de verde para que Alex lleve como lunch y un pan con
gueso para que desayune. Alrededor de las 6:30 sale de su casa a caminar a la
principal, les toma dos buses movilizarse a Fasinarm, los cuales se toman
exactamente una hora. La sefiora Germania va y regresa a su casa, ella no cocina
siempre ya que solo viven los dos en el hogar, pero arregla la casa o termina algun

pendiente de las ventas hasta que sea hora de ir a recoger a Alex.

A la 01:00 pm, Alex se encuentra en casa y ya es la hora del almuerzo. Ya
después de eso Alex, recoge su plato y cuando gusta, el de Germania. Alex baila
frente a su TV, conversa con sumama, y habla con sus amigos por teléfono, Germania
siempre esta pendiente de él. Se bafia y meriendan alrededor de la 6-7 pm, algo ligero
acompafado de un té. A las 8:30 pm ya es hora de dormir. Ella a veces duerme 09:00
pm. Si Alex se queda hasta las 12am viendo peliculas o bailando, y Germania se
duerme antes, Alex ya sabe qué hacer: asegurarse de cerras ventanas, puertas y

apagar las luces de la casa.

“Fasinarm, es mi casa, mi apoyo, hacen que uno de olvide de la tristeza. Yo
me encuentro ahi bien. Antes yo lloraba y lloraba todo el tiempo y ya cuando entré a

Fasinarm, ya cambi6” (Madre 4, 2022).
iSe logro! salimos adelante, pero seguimos solos

En la actualidad, Germania se encuentra muy orgullosa de todo lo que Alex ha
avanzado, ha crecido y ha aprendido. Alex ama bailar, lo hace todo el tiempo y
Germania no podria estar mas feliz por su hijo. Germania es comerciante, vende

cosméticos y demas; y desde que ella tuvo a Alex, han sido los dos contra el mundo.

Ella esta orgullosa de todo lo que ha podido darle a Alex y que mas alla de lo
econdmico, es un nifio “amoroso, respetuoso, responsable y capaz” (Madre 4, 2022).
Alex se puede quedar solo en casa, cumple con sus responsabilidades en el hogar y

la escuela, se asea y se atiende solo. No necesita de asistencia, pero la soledad de
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Germania persiste. A pesar de que ella es muy feliz con sélo Alex y “ha hecho paz
con el hecho de que sus hijos ya hicieron su vida. Si no les importa su hermano, peor
su madre” (Madre 4, 2022), ella dice que ambos, tanto Alex como ella, terminan

sintiéndose solos pero que “es algo que toca”.

“ Yo si, yo siento que yo he hecho bien y que sigo haciendo bien, Dios es todo.
Dios siempre me va a ayudar. Yo me siento orgullosa, con la frente en alto. A él le
falta bastante por aprender, él tiene las capacidades, pero falta aja, explotarlas. Es
rapido, él aprende rapido. Es muy inteligente. El entiende todo, de los dos cuando
pasa algo €l me calma a mi, él es el que mantiene la calma de los dos” (Madre 4,
2022).

Alex y yo, yo y Alex: El siente que yo lo quiero

Germania no conocid a sus padres puesto que fallecieron cuando era apenas
un bebé. Ella fue criada por su abuela, una mujer a quien Germania describe como
“muy estricta” (Madre 4, 2022). Germania sentia que era explotada por su abuela y
no tiene buenos recuerdos de su infancia. Hablar de su infancia la entristece y expresa
con dolor “No tuve Infancia...me explotaba en las labores de la casa” (Madre 4, 2022).
Germania ya no soportaba los golpes en la cabeza, los latigazos y ver las marcas que

su abuela le dejaba en la piel; “Y ya no aguantaba mas” (Madre 4, 2022).

El apego que Germania desarroll6 a partir de la relacion que tuvo con su abuela
materna, la Unica figura de apego que tuvo durante sus primeros afios de vida se
infiere que tuvo un apego desorganizado ya que Germania crecié en un ambiente
hostil, lleno de agresividad y otros abusos por parte de su cuidadora, al verse atrapada
decidié huir. El apego desorganizado de Germania se hizo presente en su adultez,
cuando se encontrdé a si misma repitiendo patrones agresivos con sus primeros hijos,
experimenta rechazo y obstaculos en sus relaciones amorosas y filiales con
frecuencia, y afect6 su autoestima (Bowlby J. , Una base segura: Aplicaciones clinicas
de la teoria del apego, 2009) al grado de que ella piensa que el estar sola con su hijo

sin recibir apoyo familiar, “estaba en su destino”.

Cuando Alex aparecio en la vida de Germania, a pesar de que ella presentd

resistencia al inicio por su discapacidad, manifiesta que su llegada la cambio.
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Germania se encarg6d de cumplir con todas necesidades de Alex, ella lo llevaba a las
terapias, ella lo llevaba a las consultas, ella fue su Unica cuidadora y apoyo. En la
actualidad, Alex y Germania tienen una relaciéon donde consideran que la
comunicacion es clave. “No s6lo soy tu mama, soy tu amiga” (Madre 4, 2022) le dice
Germania a Alex para que él sienta que puede contar con ella y conversar con ella
sobre cualquier tema. La madre comenta que cuando ella se siente afligida por algo,
Alex inmediatamente se da cuenta de esto, trata de hacer algo al respecto, y
viceversa. Alex alcanzo cierto nivel de autonomia y es capaz de estar solo en casa, y
su madre no presenta ansiedad frente a qué podria pasar si este esta solo; tiene
responsabilidades en el hogar y logra desenvolverse en su entorno social. Todo esto
debido a la crianza de Germania, quien comenta que al inicio temia por todo aquello

gue podria representar un peligro para su hijo.

Teniendo en cuenta el tipo de apego que Germania desarrolld con su
cuidadora, un apego desorganizado (Bowlby J. , 1979), hay que recordar que este no
fue factor determinante en la relacion que mas adelante surgiria con Alex, con quien

mantiene un apego seguro.

Segun (Hernandez J. , 2021) el amor es fuente de motivacion y razones, y se
infiere a partir de esto que a pesar de las dificultades que presentd para establecer
sus redes de apoyo, el amor por su hijo la motivd a quererlo sacar adelante y a
enfrentarse a los retos que traia consigo la crianza de un nifio con discapacidad

intelectual.

4.1.5 Caso 5: “No me vi sobrecargada durante su crecimiento, ha habido apoyo

de la familia, laboral y econémico”
Un embarazo riesgoso.

Maria tenia 34 afios cuando qued6 embarazada de Paulo, quien a pesar de
biol6gicamente tener 17 afios, mentalmente segun su diagndstico, tiene 9. Ella piensa
que tuvo a sus hijos “ya a una edad mayor” (Madre 5, 2022), ya que tuvo a su primera
hija a los 29 afios. Ella habia escuchado que las mujeres que tienen hijos durante

estas edades son mas propensas a tener hijos que presenten alguna condicion.
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A veces Maria y su esposo corrian al hospital porque ella “no lo sentia” (Madre
5, 2022) entonces se dirigian con urgencia al hospital. Les decian que todo estaba
bien, pero eso no los tranquilizaba, aun se sentian preocupados y asustados, ya que
esto sucedia varias veces. A los 7 meses de su embarazo, un dia en la calle de paseo
coNn Su esposo, se cae y empiezan un leve sangrado. El doctor le dice que tiene que
pasar en cama de manera estricta, pero después de un mes el sangrado empieza
nuevamente y es llevada al hospital, donde le dicen que hay que hacerle una cesarea

de manera inmediata.

Después de despertar de la anestesia por completo, Maria pregunta por su hijo,
qguien ha sido llevado al hospital Roberto Gilbert para operarlo de manera urgente.
Sélo le dijeron que “tuvo complicaciones” (Madre 5, 2022) y por eso fue llevado a
cirugia. Al tercer dia cuando le dan de alta, deciden contarle a Maria la verdad.
Ademas de una malformacién anal, Paulo tenia una cardiopatia (que se cerraria a los
6 meses) e hipotiroidismo. Maria, su esposo y Paulo, pasarian por los dos afios mas

dificiles de su vida.

“Al dia siguiente que nacio se le hizo la fundita de la colostomia del lado
izquierdo, siempre pasabamos en hospitales si le pasaba algo. En un punto se le
prolapso, es decir, el intestino se le sali6. Su primer afio y segundo afo de vida

pasamos en hospitales” (Madre 5, 2022)
Maria acepta la realidad de Paulo.

Maria conoce a su hijo después de 3 dias, su hermana habia estado en el
hospital con él y su cufiado (esposo de Maria). Su esposo no queria que fuera al
hospital, pero ella lo hizo de todas maneras, hizo que el papé la llevara. Al llegar al
hospital lo vio y primero no lo procesa ni llora, solo escucha. Esa noche, Maria llora
junto a su esposo, se empiezan a preguntar por qué y cuestionan la realidad que
tendrian ahora en adelante: “A mi nunca me dijeron que él venia con sindrome de
down”. Maria siente que lo mas duro de aceptar fue la malformacion anal y la

cardiopatia; el sindrome de Down “fue muy aparte” (Madre 5, 2022).

Maria manifiesta haber llorado muy poco por las complicaciones de su hijo, se
sentia triste pero también tuvo el apoyo de ambas familias, sobretodo de su hermana

y esto la hacia sentir fuerte. Sin embargo, un dia ella 'y su esposo entraron en duda si
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este era su hijo o no. Maria y su esposo se acercan a preguntar por la persona que
daba esta informacion en el hospital, pero no estaba, lo tomaron como una sefial y

dijeron “ok, lo aceptamos es la voluntad de Dios, es mi hijoy ya” (Madre 5, 2022).

“‘No cambiaria tener a mi nifio, si hubiera sabido que él venia con down, lo
hubiera tenido igual porque estoy en contra del aborto y porque asi, vuelvo y le repito,

hay que cumplir con la bendicién de Dios” (Madre 5, 2022)
Maria, su hermanay esposo: Vivimos en el hospital

Maria, su esposo y con ayuda de la hermana de Maria, tomaban turnos para
cuidar de Paulo en el Hospital. Paulo tuvo un total de 6 cirugias para reconstruir su
ano. Para este entonces, Maria ya habia retomado su trabajo de secretaria; era
necesario para poder solventar los gastos de hospital que ambos padres trabajaran.
“Siempre andabamos por los hospitales si pasaba algo” (Madre 5, 2022), ya que
varias veces el intestino de Paulo se le infectaba alrededor de la funda de colostomia.

Nos desesperaba (la situacion), le digo” (Madre 5, 2022).

Lo mas dificil después de la Ultima cirugia, la cual se logré hacer después de
un tiempo, ya que Paulo tenia bajo peso, fue empezar a hacer las dilataciones para
gue su aparato digestivo funcionara con normalidad eventualmente. Maria describe
gue fue duro, especialmente para ella porque era quien tenia que dilatarlo. “Qué le
estoy haciendo a mi hijo” (Madre 5, 2022) pensaba Maria. Ya para el tercer afio de
vida de Paulo, se calma esta crisis. Paulo hace sus necesidades normalmente y su

cuidado se regula.

“Lo mas duro fue la malformacién en el ano rectal, le digo que ahi en ese
entonces pasaba algo.. inmediato teniamos que ir al hospital y a veces deciamos, pero
si recién nos dieron el alta y otra vez regresar al hospital, pero asi nos tocaba veces”
(Madre 5, 2022).

Larutina: antes y ahora

Paulo ingres6 a Fasinarm a los 2 afios y 4 meses para sus terapias, ya habia
aprendido a caminar al afio. Ya para sus 3 afios, Maria se dividia las tareas del hogar
y cuidado con su hermana y esposo, ya que ella trabajaba. Ella lo veia de noche, le
daba de comer, lo bafiaba y dormia en su cama. Cuando Paulo tenia 5 afios, ingreso

a una escuela regular que gquedaba cerca de la casa, ella madrugaba y lo iba a dejar,
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se iban caminando y después se dirigia a su trabajo. Y al final del dia, se iria a dormir

con su mama.

En la actualidad, Maria es ama de casa y le dedica su tiempo al hogar. Se
despiertan a las 6 am a desayunar, se asea y se viste para ir a Fasinarm junto a su
papa, toman un solo bus. Durante el dia Maria junto a su hija, se ocupan de las tareas
del hogar. Alrededor de la 1pm llega Paulo con su papa para que todos almuercen en
la mesa, Maria, mientras comen, le recuerda comer despacio debido a que puede

atorarse con la comida.

A veces Paulo lava los platos o los recoge. También ayuda a Maria recogiendo
la ropa, organizandola y tendiendo su cama. Paulo se cambia de ropa y durante el dia
pinta, escucha musica y usa su Tablet. Todos meriendan alrededor de las 7:30pm y
después, Paulo ya sabe que es hora de bafiarse. A las 10-11pm Paulo sube a dormir,

pero no antes sin subir al papa, ya que ahora “tiene papitis” (Madre 5, 2022).

“Yo describiria, por su condicion que siempre su cuidado ha sido completo
porque muy aparte de su sindrome de Down, por su condicién de hipotiroidismo y ano
imperforado no hubo ese descuido. Los dos primeros afios fue dificil especialmente
por las cirugias, después se fue normalizando su cuidado y creamos una rutina”
(Madre 5, 2022).

La primera experiencia de la escuela

A Maria le dijeron que su hijo estaba apto para estudiar en una escuela regular.
Pero Maria pronto comenzd a sentir que a su hijo lo excluian, profesores y alumnos,
eso la entristecia. No veia avances, y decia que “mas alla del ma, me, mi, mo, mu”
(Madre 5, 2022) su hijo no estaba aprendiendo. Maria veia las tareas que le enviaban
y ella pensaba que sus tareas no iban de acuerdo con la edad de Paulo. Siente que
“falté acompanamiento” (Madre 5, 2022) por parte de esta escuela. Todo cambiaria

cuando ingresara a Fasinarm como escuela, no sélo como terapias.

“Pero asi, en escuelas regulares no hemos tenido buenas experiencias. Porque
no hubo acompafiamiento y yo me sentia decepcionada porque decia por qué no les

dan mas espacios a estos nifilos” (Madre 5, 2022).

92



Paulo esta grande, qué felicidad.

En la actualidad, Maria se siente contenta porque siente que esta cumpliendo
con su rol de madre, como la guia de Paulo. Ella sabe que Paulo en estos momentos
se puede valer por si mismo y que a pesar de que falta un largo camino, se encuentra
satisfecha porque estan alcanzando metas. Es un nifio feliz, que siempre tendra a su
familia y el apoyo de ellos. La familia Rivera se llena de orgullo al ver a Paulo y vivir
sus logros con él. Pero algo aun le preocupa a Maria; ¢Qué pasara cuando ella no
esté? ¢ Quién estara para Paulo? Maria dice que él tiene a su hermana, a sus otros
familiares y se pregunta si alguien estara en la etapa de enamoramiento con Paulo,
gue quiera vivir con él. Se pregunta si su hijo experimentara aquello. Paulo es un chico
autosuficiente que tiene responsabilidad en su casa, en su escuela y se desenvuelve

como cualquier otro nifio.

“Porque como sabemos, los padres no son eternos. Yo me lo pregunto, el dia
que yo falte, ¢ quién se podra hacer cargo de él? muy aparte de la hermana. Y, como
siempre, pues no podia faltar él, quién se puede hacer cargo de él” (Madre 5, 2022).

Nuestro apego: Paulo y yo.

Maria habla con facilidad sobre su infancia. En su infancia, Maria recuerda que
ella y su madre conversaban naturalmente, que los momentos que fortalecian su
relacion eran cuando su madre le ensefiaba a cocinar. Califica su relacion como una
buena, y dice que “no hubo incomprensién” (Madre 5, 2022) por parte de su madre.
Maria dice recordar su infancia y adolescencia llena de memorias agradables con sus
padres. La aconsejaban y ella sabia que seria escuchada, sentia cercania con ellos,

especialmente con su madre.

A traveés de estos relatos, se puede decir que Maria desarrollé un apego seguro,
gue se evidencia en su adultez ya que fue capaz de formar relaciones saludables con
otros, desarrollé la confianza adecuadamente, y a pesar de ser capaz de pedir ayuda,
es independiente y no le tiene miedo al abandono. Son personas que se sintieron
valoradas desde muy pequefios y sabian que su cuidador principal no les fallaria
(Bowlby, 1979).

Gracias esta base segura que la familia de Maria le proporciond, no hubo
alteraciones graves en la dinamica familiar y hubo inmediata aceptacién frente a la
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condicion de discapacidad intelectual de Paulo. Esta respuesta por parte de ambas
familias no fue gran sorpresa para Maria debido a que ella estaba acostumbrada a
tener padres comprensivos que brinden soporte cuando era necesario, es decir, tuvo
un vinculo emocional reciproco durante su infancia que permitié que se sienta segura

dentro de este sistema (Papalia, Wendkos Olds, & Duskin Feldman, 2012).

Maria cuenta con varias redes de apoyo que la han ayudado durante la crianza
de Paulo. Durante los primeros afios de vida de Paulo este, debido a una condicion
médica donde tuvieron que reconstruirle el afio, pasaron en los hospitales y
pendientes de los cuidados que requeria Paulo. Durante esta etapa, Maria y Paulo
recibieron ayer apoyo por parte del resto de familiares, en este caso la tia materna de
Paulo fue quien durante los primeros afios de vida de él se hizo cargo de los cuidados
durante el dia, ya que en la noche llegaba su madre. Maria comenta que cuando Paulo
y su hermana eran nifios, ella no se encontraba durante el dia, sin embargo, Hoy todos
los dias a la hora del almuerzo, los llamaba para preguntarles por su dia. De noche
llegaba, los bafiaba, les daba de comer y los hacia a dormir. Maria experimenta sentir

gue esto era una compensacién por no pasar el dia con ellos.

A veces se gquedaba dormida agarrada de la mano con Alex y comenta que a
veces extrafia cuando €l era mas pequefo. Maria se encargaba de estimular a Paulo
en casa mediante el juego e incluso contraté un terapeuta fisico para potenciar las
habilidades motrices de Paulo y que no se quedara solo en lo recibia por parte de
Fasinarm. En la actualidad, Paulo ayuda en las tareas del hogar, hace sus tareas y
ama pintar; es un nifio que aprendié a desenvolverse dentro de los entornos de los
gue forma parte casi sin asistencia, incluyendo FASINARM. Paulo encuentra
seguridad en sus padres debido a los patrones de crianza anteriormente

mencionados.

4.1.6 Caso 6: “Siempre vas a contar conmigo”

¢Mi hijo tiene sindrome de down?

Glenda queda embaraza de Mike a los 33 afios, un embarazo con un proceso
“normal” (Madre 6, 2022) hasta que en uno de sus chequeos le indican que existia la
posibilidad de que su hijo tenga sindrome de down, ya que el doctor le dice que “se le

veia la nuquita muy gorda, hinchada en la parte de atras” (Madre 6, 2022).
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Glenda se sentia asustada sobre otras posibles complicaciones que su hijo
podria tener. Una ginecoOloga le presenta las opciones que tiene, al ya tener
conocimiento de que su hijo tendria discapacidad, y le da la opcion de detener el
embarazo. Esta “sugerencia” (Madre 6, 2022) asusté a Glenda, dejo de confiar en la
ginecdloga, y cambiaron de especialista por miedo “a qué podria suceder si seguian
con ella” (Madre 6, 2022). Anteriormente Glenda, habria tenido abortos espontaneos

y que la ginecdloga le “sugiriera” aquello, no era algo con lo que estuviera de acuerdo.

Glenda empieza a llorar y en ese momento, su esposo la acompanaba y le dijo
gue él siempre estaria presente, que no se preocupara, esto lo afrontarian juntos. Mike
nacié por medio de un parto normal a los 9 meses, presentaba una cardiopatia e

hipotiroidismo.

“El me dijo “tranquilizate deja de llorar, igual estoy contigo, Vamos a salir de

esto. Venga como venga, lo vamos a tener” (Madre 6, 2022).
¢, TUu? ¢ Entrar a Fasinarm?

Glenda manifiesta que en su experiencia la asistieron buenos doctores que
estuvieron “pendientes de la situacion de su hijo” (Madre 6, 2022). Una especialista
le entrega a Glenda una tarjeta donde le indica que “apenas su hijo naciera, acuda a
este lugar” (madre 6, 2022), Fasinarm. Glenda siente que se le presentaron
obstaculos, ya que al acudir a las terapias de Mike ella le menciona a una trabajadora
del lugar que necesitaba un certificado para poder ingresar a su hijo en este Centro, a
lo que la chica le responde “;ya te viste? Como andas vestidas ¢si te das cuenta?
¢, Tu crees que cualquier persona entra a Fasinarm?, ahi no entra cualquier personay
mira como andas tu, ti no vas a tener para pagar” (Madre 6, 2022). Glenda se sintié
humillada, empezo6 a llorar, toma a su hijo y deja el hospital. Llega a casa, le comenta
a su esposo lo sucedido y él la consuela. Glenda tomé fuerza, porque estaba decidida

a entrar a Fasinarm.

“Yo esperaba eso de cualquier persona, menos de un médico, esperaba que
me guien, que me digan “si hijita, puedes hacer esto, puedes hacer lo otro. Ya en casa
me puse mejor y mi esposo me dijo que vayamos a hablarlo otra vez, a donde

podemos ir y ahi me dijeron que vaya al Roberto. En el Roberto fue un cambio, ahi si
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empecé de cero otra vez, las consultas las tuve que apartar nuevamente y ahi ya me
guedé. © (Madre 6, 2022)

Todos cuidamos de Mike

Glenda desde su ingreso a Fasinarm, ha aprendido sobre los cuidados de Mike
y le ha permitido educar a sus hermanos en casa. Todos estan pendientes de Mike.
Si ella no esta cerca de Mike, el resto de sus hijos son “los ojos y oidos” (Madre 6,
2022) de Glenda. Los hermanos de Mike le han ensefiado a gatear, lo ayudan con las
tareas de la escuela y lo sacan a pasear. Mike nunca esta solo, siempre tiene a

familiares cerca.

Glenda se siente orgullosa y agradecida de tener a su familia durante la crianza
de Mike. Glenda dice que lo que aprende en Fasinarm, lo lleva a casa porque el
cuidado de Mike no solo requiere asegurarse de que no se haga dafo, pero también

de paciencia, apoyo y madurez emocional.

“Si necesito ayuda, si uno no puede venir, viene mi esposo a las terapias o a
las consultas o a hacer alguna otra cosa con mis otros hijos. Ya mis otros hijos fueron
creciendo y mi esposo les decia, td me ayudas aqui, tU me ayudas con Mike, ti me
ayudas en la cocina o en la comida, entre otros quehaceres, mientras yo me iba a las
consultas con él (Mike)” (Madre 6, 2022).

La rutina

La rutina de Glenda empieza cuando despierta a Mike a las 6h30, prepara su
desayuno, Mike se asea y el expreso pasa por él a las 7h30. Durante este tiempo,
Glenda continGia sus quehaceres del hogar hasta que empieza a cocinar alrededor de
las 12h00. Mike llega a la casa 12h45; llega, se bafia y se cambia. Almuerzan a las
13h30, durante el almuerzo Glenda le repite a Mike “que coma despacio porque se
puede atorar” (Madre 6, 2022) después de eso cada miembro de la familia recoge su
plato y Mike continla jugando en la terraza junto a su hermana o utiliza su Tablet.
Toma una siesta por una hora hasta que tenga que hacer tareas alrededor de las

18h00. Si Mike no tiene tareas, Glenda lo deja ver TV o jugar un rato mas.

A las 20h30-21h00 cuando ya toda la familia se encuentra en casa, Mike se

cepilla los dientes, se cambia al pijama, dice buenas noches y se acuesta a dormir.
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Glenda dice que hay veces cuando Mike “no quiere irse a dormir o le cuesta

levantarse, pero que no es algo frecuente” (Madre 6, 2022).
El orgullo de una madre

En la actualidad, Glenda se encuentra sorprendida de las cosas que Mike logra
en Fasinarm dia a dia. Glenda dice que se siente contenta con el desenvolvimiento
de Mike y que est& orgullosa de que él reconozca sus habilidades. Mike es un nifio
gque juega y logra completar sus propias tareas con poca asistencia, y el objetivo de

Glenda es que Mike se desenvuelva por completo de manera independiente.

Ella desea tener la oportunidad de invertir en los aprendizajes de Mike, pero se
le imposibilita por temas econdmicos, sin embargo, eso no la desmotiva porque siente
gue Mike lograra llenar aquellos vacios con su familia en casa y al evidenciar sus
avances, Glenda siente que no es imposible. Glenda se siente orgullosa de Mike, y
hasta el dia de hoy, reconoce las cualidades de Mike.

“Me siento bastante motivada, bastante alegre porque en lo poco que le
podemos dar ayuda ahora que es esa. Yo siempre digo, a Mike no le gusta pintar.
Pero cuando me llaman “sefiora Glenda hay una exposicion de Mike tal dia y mi
esposo me dice “4,qué? Pero si aqui lo pongo a pintar y él no quiere.” Y yo digo, esos
son los logros que nos motivan a todos en la casa. Porque sus logros son nuestros, lo

que yo le digo a mi esposo” (Madre 6, 2022).
Glenda: Site quiero, Mike.

¢,Como era la relacion de Glenda y su madre antes del nacimiento de Mike?
“Dificil” (Madre 6, 2022), comenta Glenda. Ella cuenta que su madre estuvo presente
toda su vida encargandose de lo economico, sin embargo, estuvo ausente
emocionalmente para su hija y en vez de carifos, todo “se resolvia con golpes” (Madre
6, 2022). Glenda era hija Unica, ambos padres trabajaban y ella pasaba sola desde
pequefa en su casa. Glenda no considera que su nifiez fue la mejor y no es un tema

del que disfruta conversar.

Asi como en el caso de la madre #4, Glenda desarroll6 un apego
desorganizado, ya que se crio en un ambiente solitario y agresivo lo cual tuvo como

consecuencia que ella replicara estos comportamientos hostiles con su primer hijo.
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Asi como Simona, su madre, “todo se resolvia con golpes y castigos”. Sin embargo,
el esposo de Glenda tiene una base segura y reiterando que el apego no es estatico,
logré que Glenda cambie su estilo de crianza y direccioné a que esta tenga un apego
seguro no soélo con Mike, pero con todos sus hijos y al mismo tiempo, le da seguridad

constante sobre la crianza que le brinda a Mike

Al inicio, Glenda expresaba querer que Mike estuviera en una caja de cristal
para que nadie le cause dafio, este pensamiento se fue disipando gracias al resto de
vinculos que Glenda empezé a formar a partir del diagnéstico de discapacidad de
Mike; un ejemplo es cuando conoce a una trabajadora de Fasinarm que le recomienda
empezarlo a tratar como trata al resto de sus hijos para que no limite el desarrollo de
Mike ya que afecta sus habilidades adaptativas, asi como concuerdan (Giaconi,
Pedrero, & Martin, 2017). Glenda describe que durante el crecimiento de Mike hubo
corresponsabilidad de cuidado, siente que la llegada de Mike la empoder6 como
mama y la ayudo a desarrollar sus capacidades de afrontamiento, tomé una actitud

resiliente frente a la discapacidad de Mike.

Todo esto gracias a Fasinarm, Glenda educa a sus hijos en casa con aquello
gue recibe en el centro educativo y propicia en el hogar un ambiente seguro donde
Mike no tenga miedo a equivocarse 0 se exponga a peligros, siempre esta
supervisado. Mike encuentra en Glenda un espacio seguro y fortalece este vinculo a
través de espacios de dialogo, lo lleva al parque, a comprar o habla con él en la
terraza. Hay afecto por parte de ambos padres verbal y fisicamente, Mike tiene con
su madre y padre un apego seguro. En la actualidad, Mike tiene 14 afos

cronolégicamente y segun los especialistas, mentalmente tiene 11 afios.

4.2. Estrategias de afrontamiento utilizadas por las madres de hijos con
discapacidad intelectual moderada para el ejercicio de su maternidad.
4.2.1. Redes de apoyo familiar
Las redes de apoyo tienen un impacto en la calidad de vida de las personas
gue requieren hacer uso de estas ya sea porque se encuentran en una situacion
vulnerable o pertenecen a un grupo vulnerable. No sélo por la transferencia que se da

de instrumentos y otros servicios, pero la influencia que tiene en el @mbito emocional
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de los mismos. El uso de las redes de apoyo en las familias que tienen hijos con
discapacidad se refiere al otorgamiento de diferentes tipos de ayuda, ya sean estas
economicas, de acompafiamiento o afectivas y que hacen que estos enfrenten de

forma resiliente el proceso de discapacidad del hijo (Huerta & Rivera, 2017).

Las madres entrevistadas hacen uso de esta red de apoyo al momento de
enterarse de la discapacidad con las palabras de aliento de sus seres queridos, lo que
las llevd a tranquilizarse y disipar aquellos sentimientos negativos que surgieron a

partir del diagnéstico de la discapacidad:

“Cuando ella nacié y la vieron y ellos fueron muy delicados... me decian esos
nifios son bien inteligentes, de los de mi familia que ya conocian chicos asi, y eso me
reconfortaba” (Madre 1, 2022).

“ Mi esposo, siempre ha estado ahi en todo momento, ese dia estaba ahi y lo
hicieron entrar, para que el vea el eco...Mi esposo me motivaba y me decia que
ibamos a seguir adelante sin importar qué y que yo estaba siendo una buena madre”
(Madre 6, 2022)

Segun (Valencia, 2019), se puede decir que, en el caso de estas madres, el
apoyo de sus parejas y/o el resto de sus familiares se considera como un recurso que
ellas tuvieron para afrontar esta crisis, y les permitio obtener claridad sobre cuéles son
las prioridades familiares a partir de ese momento, ya que este recurso personal
(estrategia de afrontamiento) garantiza que este evento sea menos traumatico para la

madre.

Segun Bowlby, aquellas madres que tuvieron una relacibn segura con su
primera figura de apego, donde se sintieron seguras y cuidadas son propensas a tener
un mejor afrontamiento, mejores capacidades para actuar frente a crisis, casi no
presentan dificultades al momento de mantener vinculos y pedir apoyo a otros. Es por
esto que la llegada de sus hijos con discapacidad intelectual media no altero
gravemente la dinamica familiar, fueron capaces de adaptarse y darse apoyo mutuo,

lo cual evidencia una base segura.

Entonces, para las madres de este estudio, el disponer de una buena salud

familiar permiti6 que se disminuyan aquellos sentimientos de abandono, frustracion
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y/o tristeza, cambiadndolos por miradas optimistas sobre las expectativas para el futuro,
ya que se sienten acompafadas y validadas por los miembros de su familia quienes

actuan de soporte en ese momento y estan dispuestos a seguir desempefiado ese rol.

También se sienten apoyadas cuando el cuidado se corresponsabiliza entre los
miembros de la familia, aminorando la carga de tareas del hogar, generando asi en

ellas emociones positivas:

“Me siento halagada porque no me dejan sola y me dicen sabes qué yo te voy
a ayudar a encargarme de Anais mafana...me causa muchisima alegria porque me

siento querida y ayudada” (Madre 3, 2022).

“Adoro a mi hermana porque ella se ofrecié a ayudarme a cuidar de mi hijo, me
ayudaba con mi nena de 5 afios la hermana mayor de Paulo y Paulo, entonces ella

me ayudd bastante, mis suegros todos ayudaron en el cuidado.” (Madre 5, 2022)

De acuerdo con (FEDER, 2010) la corresponsabilidad familiar se basa en la
distribucion equitativa, el uso de energia y habilidades para llevar a cabo las tareas
del hogar y el cuidado de los elementos que conforman el sistema familiar, en este

caso, el cuidado de un miembro con discapacidad.

Como en el caso de estas madres, se evidencia que la presencia de la
corresponsabilidad de cuidados hacia el miembro que tiene discapacidad ha permitido
que ellas experimenten sentimientos de alegria y sobre todo, alivio frente a esta
situacion, ya que como se menciona anteriormente, es comun que las madres
experimenten sobrecarga de responsabilidades llevandolas a manifestar sentimientos
de soledad, tristeza y abandono, lo cual puede consecuentemente afectar el ejercicio

de su maternidad.

El experimentar como familia estas situaciones permite que se fortalezcan los
vinculos y la capacidad de resiliencia en los miembros que conforman este sistema,
ya que no solo se basa en el cumplimiento de tareas para una estabilidad familiar pero
también se debe tener en cuenta el amor y la disponibilidad emocional de la familia al
momento de enfrentarse a aquellas situaciones donde cada elemento se puede ver

afectado y el soporte familiar sea necesario.
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Esto se sigue evidenciando dentro de las muestras de afecto que tienen el

resto de sus familiares para con el hijo ya sea en lo material o emocional:

“‘Me siento contenta porque todos mis hermanos, mis sobrinos la quieren a
Gina, las cosas siempre son primero para ella...a veces mi cufiada, juega con su prima

y los primos también la tratan bien, todos son cercanos” (Madre 1, 2022).

“Siempre fue asi este trato con ella y yo con este carifio de mi familia me dan
sentimientos de ternura de amor de que la hacen sentir querida a mi Anais, porque yo
la veo que ella disfruta de su familia, se rie, les hace conversa, participa no se queda
callada o se aisla” (Madre 3, 2022).

A diferencia de estas muestras de carifio que perciben y sienten de su familia,
las madres 2 y 4 manifiestan no contar con este tipo de apoyo, y que esto les ha

dificultado el proceso de crianza hacia su hijo:

“Yo lloraba porque mi exsuegra después tuvo otro nieto que es de la hija
también fue varon y ahi ella si pudo cuidarlo, ahi si se le daba de comer ahi si no
habia ningun problema pero en cuanto a Mathews siempre le puso el pero” (Madre 2,
2022).

“Me sentia sola porque siempre fui yo, me toco aceptar asi porque no tenia
guién me ayudé. Me sentia mal, yo lloraba porque no sabia qué hacer, en qué
apoyarme” (Madre 4, 2022).

Estas madres interpretan estas acciones de acuerdo a lo que han recibido de
sus familiares, ya sean estas positivas 0 negativas, ya que, si bien las hace sentir
gueridas y acompafiadas en su proceso de crianza, este no siempre es el caso; esta
interpretacion se da por cdmo perciben estas acciones a través de la interaccion que
tienen con sus familiares y que se construye por el significado que ellas le atribuyen a
lo que entienden de la realidad que estan viviendo (Donoso, 2004).

Aquello que estas madres tienen en comun, es que durante su infancia
experimentaron la ausencia de su vinculo materno o figura de apego primaria, la cual
proporcionaria aquellos sentimientos de seguridad y bienestar, y a pesar de que se
presentd un “reemplazo” para este, en este caso las abuelas maternas, ellas hicieron

uso de la violencia durante la infancia de las madres y no atendieron sus necesidades
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emocionales. Esto propicié en estas madres un apego ansioso ambivalente, el cual
mas adelante se manifiesta a través de su dificultad para establecer vinculos, pedir

ayuda y formar redes.

Es importante recordar que segun el tipo de apego que se haya desarrollado,
el sujeto tiende a presentar ciertos patrones de afrontamiento frente a crisis. Estas
herramientas y capacidades de afrontamiento son proporcionadas durante el cuidado
y crianza de las personas y determinan como estas se desenvolveran en el mundo
méas adelante. Estas madres describen la maternidad con sus hijos que tienen
discapacidad intelectual, como solitaria y ambas presentan obstaculos en sus
relaciones, ya sea con su pareja o sus otros hijos; manifiestan “no tener en qué
apoyarse”, y esto evidencia una deficiencia de apoyo familiar que se palpa a través

de estas historias.

En el caso de estas madres, quienes, al ser las unicas cuidadoras y
proveedoras de los nifios, experimentaron rechazo por parte de sus familiares al punto
de quebrantar vinculos. Y como consecuencia, al no haber corresponsabilidad de
cuidado durante la crianza del nifio, esto afecta el desarrollo personal no sélo del nifio,
pero de la madre, ya que la convierte propensa a experimentar estrés, depresion y

baja autoestima como se menciona en estudios previos.

Sin embargo, a pesar de presentar inefectivos patrones de afrontamiento, esto
no pareci6 afectar el vinculo con sus hijos durante la crianza quienes parecen tener
un apego seguro con sus madres. A pesar de que al inicio si presentaron sentimientos
de negacion e incertidumbre frente a su maternidad, ya sea por no sentirse listas para
ejercerla o simplemente rechazo frente a la discapacidad de los nifios, estos
parecieron disminuir con el tiempo. Llegando a la conclusién de que, a pesar de ser
un factor que pudo haber influido durante la crianza, no fue un determinante para la

relacion de apego con su hijo.

Con respecto a los padres de los nifios de estos casos mencionados,
presentaron un afrontamiento basado en emociones, en estos casos, sus estrategias
se basaron en la evasion y la minimizacion de la crisis, ya que tomaron distanciamiento
del instigador del estrés; en este caso de la madre y el nifio con discapacidad
intelectual. Se puede decir que segun los estudios de (Macias, Madariaga Orozco,
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Valle Amaris, & Zambrano, 2013) estos sefialan que a modo paliativo al sujeto se le
reducen los niveles de tension al hacerse ilusiones efectia de forma pasiva intentos

gue conllevan a evitar el problema, lo cual le genera una sensacion de bienestar.

En la actualidad, los nifios mantienen una relacién con sus padres, pero a pesar
de la ausencia ya sea fisica o0 emocional, se encuentran tratando de mantener una
relacion con sus hijos. El tipo de apego que tienen los nifios con sus padres se puede
clasificar como un apego inseguro ambivalente, ya que es una relaciéon donde se
presentan contradicciones entre las partes, por ejemplo, tienden a desaparecer por
largos periodos de tiempo, a reaparecer en la vida de sus hijos y repitiendo estos
comportamientos durante la relacion (Bowlby J. , Una base segura: Aplicaciones

clinicas de la teoria del apego, 2009).

Como se puede ver, si el apoyo de la familia es deficiente o ciertos miembros
demuestran rechazo hacia la discapacidad del hijo o falta de apoyo en el cuidado que
ellas les dan, experimentan emociones negativas y mayor frustracion durante el
cuidado dificultando estas emociones y sentimientos el afrontamiento de la
discapacidad, mientras que cuando cuentan con los apoyos mencionados, se les
facilita la resolucion de problemas en torno a la discapacidad, adaptandose a su vez

al constructo de discapacidad (Villavicencio & Lopez, 2019).
4.2.2. Redes de apoyo externas

Entre las redes de apoyo externas al nucleo familiar, estas madres han recibido
el apoyo institucional, es decir, las redes de apoyo formal como los centros de salud,
FASINARM, distritos escolares, las Juntas Cantonales y otras instituciones cuyo
accionar e intervencion se dirija a solventar una problematica a nivel comunitario o
individual; por otro lado, las redes de apoyo informales, las cuales comprenden el
apoyo, empatia y empoderamiento por parte de amistades y de su comunidad para
sobrellevar la discapacidad de su hijo haciendo uso de sus propios recursos, y esto

les ha ayudado a sentirse mejor consigo mismas:

“‘Conversaba esto con mi otra hija, con mis vecinos, entre compaferas de

Fasinarm y yo decia juy, ella va a ser asi!, como preocupada y ellos me decian no
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tranquila y eso es lo que me daba la fuerza para hacer lo que hice por mi hija...”
(Madre 1, 2022).

“Los padres de los compafieritos de mi hija si me ayudaron, en el sentido de
darme animos, de trdmites, de darme ese apoyo de dar, que recibir, ellos me dieron
muchisimo apoyo” (Madre 1, 2022).

Las redes de apoyo informales por parte de los amigos y vecinos (la
comunidad) de estas madres han actuado como soporte y motivacién emocional, ya
gue les brindan animo y han dado paso a que actien de manera positiva y favorable
en su maternidad, buscando alcanzar el bienestar de sus hijos. Esta motivacion,
determinacién y autonomia, trasciende a un objetivo mayor, en este caso no sélo una
buena crianza para sus hijos pero que ellos alcancen cierto nivel de independencia,
ya que manifiestan que eso las haria sentir alin mas satisfechas con aquello que han

alcanzado hasta ahora en lo que respecta el desenvolvimiento.

Asi como hay madres que no han manifestado sentimientos de inconformidad
con respecto a este tipo de apoyo en la mayor parte de sus vidas a partir del
nacimiento de sus nifios e incluso, demuestran que esto les ha ayudado a formarse y
fortalecerse frente a otras crisis durante la crianza de su hijo con discapacidad
intelectual, también hay madres que si manifiestan sentimientos de tristeza por
detectar exclusion hacia su hijo en ciertos momentos durante su desarrollo por parte
de las instituciones de las que fueron parte al inicio de la etapa escolar de los nifios, y

las madres se refieren a estas instituciones como “escuelas regulares”.

“ Alos 5 ya entr6 a la escuelita normal; no fue una buena experiencia, ahi si
me lo excluian, me lo aislaban los profesores mientras ellos hacian rondas, a mi nifio

lo tenian en una esquina, ...” (Madre 4, 2022)

“En las escuelas regulares si habia cierto rechazo entre los compafieritos, pero
no rechazo como que le hacian bullying, sino como que los compafieritos no optaban
acercarse” (Madre 5, 2022).

Los nifios que tienen sindrome de Down dentro de este estudio presentan
problemas de aprendizaje y/o de lenguaje que obstaculizaron la integracion educativa

y los marginalizé de manera automatica al inicio de su etapa escolar. La desatencion
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escolar es un factor comun que afecta a los nifios que tienen discapacidad intelectual
moderada (SALAZAR, 2018) y esto es percibido por sus cuidadores, quienes
manifiestan sentimiento de tristeza y desesperacion frente a la exclusion de sus hijos
por parte de las instituciones de quienes se espera recibir apoyo y guia. Estos
sentimientos, a pesar de ser negativos, sirvieron de motivacion para que estas madres
busquen un centro educativo que cumpla con las expectativas de ensefianza e

inclusion para sus hijos.

Contar con redes de apoyo es de vital importancia en el proceso de
afrontamiento de las madres ya que tienen un impacto en el accionar familiar para
asimilar la discapacidad y aprender a responder ante las necesidades psicosociales
de la familia (Tsibidaki & Tsamparli, 2007). A pesar de que estas madres han recibido
apoyo externo, manifiestan el dolor que sintieron por sus hijos al percibir el rechazo

hacia ellos, afectandolas emocionalmente.

Como se evidencia, las redes de apoyo fueron los pilares basicos para la
resiliencia de las madres mientras atravesaban una situacion de crisis y durante el
desarrollo de sus hijos (Lovo, 2020). A pesar de haber experimentado exclusion hacia
sus hijos por parte de otros durante su crecimiento, el poder contar con redes de apoyo
formales (Fasinarm) e informales (Comunidad, amigos) permitieron que haya una
respuesta ante estos eventos que les ha ayudado a sentirse seguras y conformes con
el desenvolvimiento de sus hijos en las etapas de crecimiento, y que, a su vez, los

sentimientos negativos se disipen, conduciéndolas a un buen afrontamiento.
4.2.3. Atencion al cuidado

Dentro de este estudio, algunas madres mencionan que realizarles chequeos
meédicos a sus hijos les genera un sentimiento de alivio y calma, debido a la
preocupacion que tienen por el estado de salud de ellos. Al momento de recibir los
resultados médicos de que el nifio se encuentra en buenas condiciones, ellas
manifiestan experimentar una sensacion de tranquilidad, ya que estas madres se han
enfrentado a prejuicios sobre la condicién de sus hijos; Manifiestan tener cuidados
especiales y controles en su salud, lo cual implicitamente indica que, la atencion a los
cuidados con sus hijos, al generar calma en ellas, se considera una estrategia de
afrontamiento positivo (Contreras & Rodriguez, 2013).
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‘A medida que veiamos especialistas y nos decian que todo estaba bien eso

nos calmaba esa preocupacion...” (Madre 3, 2022).

“Yo siempre que cumplia afios, yo decia “mi hijo esta vivo, gracias a Dios” y

ahi seguia sumando...” (Madre 4, 2022).

“Tengo que andarle viendo que come y sin grasa, que no se me atore usted
sabe por el hipotiroidismo él antes de desayunar toma su medicina. Y para que no me
engorde también...” (Madre 5, 2022).

También, hay que tener en cuenta la connotacién social del concepto de
maternidad. Recordando que el cuidado de los hijos es una de las tareas principales
dentro del ejercicio de la maternidad, que si una madre no brinda un cuidado adecuado
es “mala madre” y estas expectativas, que se tienen en este caso, sobre las madres
que tienen hijos con discapacidad intelectual son aun mas altas debido a que se
espera que estas madres “estén dispuestas a todo” y dediquen su vida netamente al

cuidado de sus hijos.

Se infiere que estas madres experimentarian sentimientos de culpabilidad, en
el caso de que se presenten inconvenientes en la salud de sus hijos, ya que
manifiestan haber recibido comentarios por parte de otros sobre el tiempo estimado
de vida de ellos y cuestionamientos sobre sus cuidados, infligiendo sentimientos
culpabilidad por haber decidido continuar con su embarazo o haber continuado con el
ejercicio de su maternidad a pesar de las adversidades. Esto se alivia al recibir
validacion por parte de otros profesionales y sus redes de apoyo cuando estos le

comunican que todo esta bien.

Estas madres confluyen en que este estado de tranquilidad se altera ante el
pensamiento de que, si les sucede algo a ellas, otros no puedan tener el mismo

cuidado que tienen con sus hijos:

“Tengo ese temor de con quién se va a quedar digo yo, porque por ejemplo mi
hija quiere mucho a Gina pero yo sé que ella tiene su hogar y aunque la quieran no
siento esa confianza de que puedan estar ahi con ella pendiente como yo” (Madre 1,
2022).
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“Morir juntos o que €l muera primero y después yo, pero que él no se quede

solo, porque pienso que la familia no es igual que la mama...” (Madre 2, 2022).

Se evidencia, a partir de lo que dicen las madres, el temor a que otros no
puedan tener el cuidado que les proporcionan ellas, a que se queden solos, ya sea
por la aparicion de otra crisis para normativas o de muerte repentina. También se
palpa el miedo a la soledad por parte de la madre, miedo a la separacion de su hijo
por la dependencia que tiene de este; como se menciona previamente, en este
particular caso la madre no quiere que su hijo experimente aquello que ella vivié
durante su infancia, la ausencia de la su madre, lo que con el tiempo tuvo como
consecuencia que ella sienta que su hijo depende de ella, incluso si su hijo ha
alcanzado cierto nivel de autonomia, que nadie sera capaz de replicar sus cuidados y

esto conduce a inferir que ella podria presentar dependencia emocional de su hijo.

Explicando esto desde la teoria del apego, la ansiedad frente a la separacion o
pérdida es un sentimiento normal, sin embargo, (Bowlby J. , Una base segura:
Aplicaciones clinicas de la teoria del apego, 2009) menciona que la ansiedad frente a
la separacion como una respuesta a un ejercicio de parentalidad inconsistente o
ausente en la infancia de la madre, lo cual la ha llevado a presentar sefales de
ansiedad o comportamiento temeroso frente a la incertidumbre de la posibilidad de ser

abandonada.

El sujeto actlia o reacciona ante los sucesos 0 ante otros sujetos. Es decir, el
actuar de las madres se ve influenciado por la base de significaciones que ellas les
han dado a las situaciones que no sélo se vinculan con el bienestar de sus hijos, pero
también con sus experiencias previas. Son sus interpretaciones las que determinan
su accionar ante el cuidado, y las que terminan convergiendo en su preocupacion por
la protecciéon de su hijo, puesto que desde el construccionismo se sabe que esta
preocupacion es la significacién que estas madres le han estipulado y lo que las lleva

a tener estos cuidados. (Donoso, 2004).
4.2.4. Perseverancia

La perseverancia se refiere a la persistencia que tienen las personas para hacer

frente a alguna situacion buscando una forma de superacion a dicha situacion que se
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presenta en un momento de sus vidas (Barrero, Riafio, & Rincon, 2018). Las madres
entrevistadas hacen uso de esta estrategia de afrontamiento en diferentes momentos

de sus vidas de acuerdo a las condiciones particulares de cada hijo.

La mayoria de las madres que son las que han recibido respuestas negativas
ante la discapacidad de sus hijos o ante alguna necesidad que estos presentan, ya
sea en cualquiera de sus necesidades, son las que han creado esta estrategia a través

del dolor que han experimentado por la condicion sus hijos.

“Lo que quiero es sacar adelante a mi hijo y lo que me motivé fue demostrarle
a las personas y a la familia de mi ex que mi hijo si podia y yo como madre
también...cuando yo veia me daba una emocién ver que estaba dando resultado lo
qgue hacia” (Madre 2, 2022).

“Siento que lo ven con lastima...por otro lado, me dan fuerzas para demostrarle

que él no es asi. "Ay pobrecito” “él nunca va a aprender” pero yo les demuestro, Alex

les demuestra que él si puede y él va a seguir pudiendo” (Madre 4, 2022).

La perseverancia en madres que tienen hijos con discapacidad se presenta
como un factor emocional intenso que les permite afrontar y realizar transformaciones
positivas en sus vidas y en la vida de sus hijos (Rusinque, Pefia, Monroy, Montalvo, &
Iglesias, 2013).

Por lo que se infiere que estas situaciones donde se pone en duda la capacidad
de sus hijos 0 su estado de salud tienden a provocar en ellas una sensacion de
motivacién o arranques emocionales que permiten que se busquen soluciones, se

adapten a estas situaciones y se obtenga un resultado favorable.

Ademas de que, es posible de que el trasfondo de esta perseverancia por el
buen desarrollo de sus hijos, se halla en la basqueda de aceptacién por parte de su
entorno hacia ellas con el pensamiento de evidenciar ante el resto la labor que realizan
con sus hijos, demostrando que a pesar de no ser una tarea sencilla, ellas lo han

logrado y sus hijos también.

Se puede afirmar de esto también, que si bien es cierto que su entorno las
estimuld a conseguir lo que deseaban ver en sus hijos, lo que las mantuvo en la lucha

y no caer en la claudicacion fue el sentimiento de amor que experimentaron hacia ellos
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desde su nacimiento, ya que si tal emocion no fuera real para ellas y solo las hubiera
movido el rechazo hacia su nifio, hubieran desistido de volcar su vida hacia ellos tal

como ellas demuestran.

Por otra parte, la madre que no experimenté este sentimiento de dolor por
motivos del desenvolvimiento fisico y mental de su hija, la cual fue la madre 3, si

manifiesta la utilizacion de esta estrategia por el desenvolvimiento que ha logrado:

“‘Muy orgullosa de ella de mi hija orgullosa porque me ha dado momentos,
momentos de felicidad y digo wow, wow lo logré, lo estoy logrando con Anais, pero

mirala como se desenvuelve, hace sus cosas, es inteligente” (Madre 3, 2022).

Con esto mencionado se inflige que aunque todas las madres se dispusieron a
cumplir con su rol de madre de la forma mas Optima posible y dentro de lo que estaba
en sus alcances, la mayoria ha llevado consigo en su interior el dolor y constante
preocupacion interna, lo cual afecta a su salud mental, pudiéndose visibilizar mayores
sentimientos de carga. No obstante, se deduce también de esto que como la madre 3
no tuvo estas mismas experiencias negativas predominantes, en ella se puede hacer
mas visible la transmisién de sentimientos de felicidad y calma a sus allegados en

mayor medida en comparacion a las otras.

Lo rescatable de esto es que todas ellas convergen en los sentimientos de
realizacion, logro y felicidad al ver a sus hijos desenvolverse sanamente, ya que este
era el resultado que todas esperaban a partir de la crianza que les han dado a sus

hijos para su buen desarrollo:

“ya a partir de que se pudo operar y la vi que ella comenzaba a jugar, a caminar,
la veia como lo que hacian otros nifios... yo dije vali6 la pena esto que vivi, me senti

tranquila de verla asi” (Madre 1, 2022).

“ Yo feliz, yo pienso que lo esta logrando. Yo estoy feliz con mi nifio, y, por
ejemplo, yo veo que ya cuenta mejor las cosas, €l incluso a veces hasta me quiere

ensefar. Es muy responsable” (Madre 4, 2022).

“Me siento contenta...para mi es una felicidad los logros de él, porque sus

logros son nuestros” (Madre 6, 2022).
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Al expresarse de esta forma, se infiere también que a mas de considerar los
logros de sus hijos como uno de los factores determinantes de su felicidad, se
consideran a ellas también y se reconocen a si mismas como un medio para la
posibilidad de estos logros, y que al verlos, se sientan internamente a gusto consigo
mismas ante el pensamiento de que estan cumpliendo con su rol como cualquier otra

madre regular.

Esto se relaciona con la ideologia de una maternidad intensiva, donde las
madres al sentir orgullo por sus hijos y vivir junto a ellos las cosas que estos hacen
les genera este sentimiento que les permite evaluarse o auto-juzgarse concluyendo
en el pensamiento de que si se sienten satisfechas con los logros de sus hijos, se
pueden sentir aliviadas consigo mismas junto al sentimiento de que son buenas
madres (Brock S. , 2013).

Se infiere ademas que este sentimiento de considerarse buenas madres a partir
de verlo evidenciado en los logros de sus hijos, tiene de trasfondo las construcciones
gue estas han asimilado de la sociedad y de lo que esta les ha demostrado acerca de
las responsabilidades y obligaciones de una madre para con su hijo, vinculando esto
con la teoria del construccionismo que asevera lo mencionado en el marco teoérico del

estudio presente.

Actualmente estos nifios son adolescentes y se desenvuelven en los distintos
ambitos en que participan o se ven inmersos; la Teoria del Apego menciona que el
desarrollo futuro de las personas depende del cuidado y atencion que tuvieron en sus
primeros afios de vida especialmente del de sus madres o una figura que ocupe el rol

de cuidador o cuidadora principal (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009).

En el caso de que sea la madre la principal cuidadora, cuando van creando
este vinculo con sus hijos a través de las atenciones, cuidados y fomentos de
aprendizaje en ellos como lo han venido haciendo estas madres, da como resultado
la seguridad del hijo para desenvolverse en su entorno, explorarlo y expresarse con

sus pares u otros tal como ellas lo mencionan (Bowlby J. , Una Base Segura, 2009).

La perseverancia que han tenido estas madres a su vez influencia en la

formacion de la mente de sus nifios (White, 2007), por lo que se infiere que al observar
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estos nifios la conducta de sus madres ante ellos, caracterizada como cuidadosa y en
la que hallan seguridad, influye en el bienestar, tranquilidad e incluso mejora el estado
de salud integral del nifio. Inclusive, el hecho palpar esta estrategia de sus madres
con ellos, son proclives a replicarla en sus vidas y aplicarla ante situaciones

desfavorables.
4.25. Lafe en Dios

La fe en Dios, utilizada como estrategia de afrontamiento, se refiere a la
religiosidad de la persona, a la creencia de que un Dios existe 0 a la creencia de que
Dios les da la fortaleza para superar alguna situacion adversa que se presente,

facilitando el proceso de afrontamiento al depositar su confianza en Dios (Cruz, 2021).

Todas las madres ademas de expresar su confianza en Dios para las
situaciones por las que han tenido que pasar en el recorrido de la crianza de su hijo,
manifiestan tener un agradecimiento hacia El y le atribuyen las cosas buenas que les

han pasado en torno a sus hijos a El también.
“yo siempre puse mi confianza en Dios” (Madre 1, 2022).

“ Yo si yo siento que yo he hecho bien y que sigo haciendo bien Dios es todo,

Dios siempre me va a ayudar” (Madre 4, 2022)

“‘Gracias a Dios y aqui estamos todos, agradecidos con Dios por haber
avanzado tanto” (Madre 5, 2022).

“Gracias a Dios en lo que ha logrado (Mike) y mi familia que ha sido un pilar
fundamental” (Madre 6, 2022).

Se colige con lo citado que detras de estos sentimientos, para ellas el creer, en
términos de fe, significa la entrega que ellas le dan del control de sus vidas y de lo que
sucede en ellas a este ser superior, que es Dios; y que poner en sus manos los
problemas que se les han presentado en torno a la discapacidad de sus hijos, les ha
servido para mantener la calma y tranquilidad ante sucesos que ellas no pueden
controlar para sus nifios y donde en el entorno tampoco hallan o no se satisfacen

completamente para sentir alivio.
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Correlacionando esta inferencia con la fe desde la antropologia, ella menciona
gue cuando hay falencias por parte del entorno, las personas generalmente sienten
una tendencia hacia un ser supremo, teniendo esa dimensién de trascendencia
(Ferrer, 2014), creyendo a su vez estas madres que hay un Ser Mas Alla, al que le

otorgan poder, independientemente de la denominacion religiosa.

Adicionando también a la inferencia, que cuando estas madres consideran que
no pueden ni por si solas ni por lo que les puede proporcionar su entorno, hacen uso
de esta estrategia como mecanismo para poder seguir subsistiendo y avanzando en
esta travesia sin desistir, y que a su vez les permite guardar la esperanza y aguardar

en la espera de que desde la voluntad divina, podran superarlo y seguir adelante.

Segun (Rodriguez & Castafieda, 2019) La fe juega un papel simbdlico en la
sociedad la cual esta cargada de diferentes interpretaciones que se generan por
medio de la interaccion de los actores sociales, es decir, las personas creyentes

quienes construyen un conjunto de practicas, lenguaje o materiales.

Con esto en mente, en estas madres se puede ver adicionalmente también que
interpretan la llegada de su hijo con una discapacidad como un propdsito de Dios hacia

sus vidas:

“Hay que cumplir con la bendicidon de Dios y si esto pasa es por un proposito
que nosotros tenemos...Y asi fue el inicio con Paulo Daniel” (Madre 5, 2022).

“Incluso le digo a mi hija, Dios tiene un propdsito para uno, para nosotros con
él (Mike) y de El para nosotros” (Madre 6, 2022).

Infiriendo con esto que ante el desentendimiento de otras personas hacia la
discapacidad de sus nifios, el hecho de creer que es una bendicion y privilegio el
tenerlos, les ayuda a descartar o subsanar sentimientos negativos sobre la
discapacidad, anteponiendo el pensamiento de que son especiales y que no deben

frustrarse por hacer entender a otros lo que no entienden o cuestionan de ellos.

Por lo que se considera que este pensamiento es un mecanismo de evitacion
y proteccion hacia la cabida de sentimientos de tristeza que dan pauta al desanimo y
afectando este a su bienestar y en la concentracibn y manejo 6ptimo de sus

actividades cotidianas.
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Este mecanismo de defensa surge de la fe en Dios como parte del
afrontamiento, que tiene como finalidad aliviar los sentimientos negativos que se
experimenta durante eventos traumaticos u otras crisis, y al mismo tiempo, mejora las

capacidades de resolucion de problemas (Quiceno & Vinaccia, 2011).

Se infiere por ende, que el uso de la fe fortalecié a las madres y actu6 como
fuente de apoyo para asi poder enfrentar su nueva realidad, la discapacidad de sus
hijos y las complicaciones adicionales que se presentaron desde el nacimiento. Es

decir, en todo el proceso de crianza.

De acuerdo con la teoria del construccionismo social, donde hay significados
mas arraigados que otros, las madres le otorgan un gran significado a esta estrategia
de afrontamiento (Quiceno & Vinaccia, 2011), en el aspecto de que se inflige que ellas
reconocen esta estrategia por encima de las demas, que sin El no hubiera sido posible
lo logrado, por el hecho de que inclusive le atribuyen y agradecen a El el disponer de
las estrategias de afrontamiento anteriormente mencionadas, lo cual dio paso a que
tengan una actitud positiva y de esperanza sobre la vida de ellas y de sus hijos,
tendiendo a llevarlas a mirar el lado bueno de la situacion, ademas de soportar y salir

de los retos que conlleva el cuidado de un nifio con discapacidad intelectual.

“Con ayuda de todos los que nos dieron la mano y el apoyo de las dos familias
siempre, gracias a Dios y aqui estamos todos, agradecidos con Dios por haber
avanzado tanto” (Madre 5, 2022).
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CAPITULO V:
Conclusiones y Recomendaciones
5.1. Conclusiones

La llegada de un hijo con discapacidad intelectual moderada a la vida de las
madres del presente estudio, supuso un cambio significativo en las vidas de estas,
desde lo emocional hasta la propia maternidad, teniendo repercusiones tanto positivas
como negativas que han influido en su labor de crianza y cuidado, lo cual las ha
conllevado a tomar distintas acciones, pero pensando siempre en el bienestar de sus
hijos.

Las madres entrevistadas y observadas manifiestan vivir, ante el
descubrimiento de la discapacidad de sus hijos, una sensacion de inseguridad y temor
ante el hecho de desconocer ¢qué van a hacer? para llegar a lograr que sus hijos
crezcan sanos y seguros y se desarrollen en lo mas posible con normalidad junto a

Sus pares.

Luego de estas sensaciones, buscan la manera de provisionarse de
conocimientos que les permitan tratar la discapacidad que manejan sus hijos de una
manera optima. En el proceso de adquisicion de los mismos, se arman de valor,
esfuerzo y fortaleza para empezar a luchar con y contra todo lo que se les presente

para lograr un buen desarrollo y desenvolvimiento futuro de sus hijos.

En este proceso, las madres manifiestan que tanto las redes de apoyo
familiares, las redes de apoyo externas como amistades e institucionales, los
chequeos médicos a sus nifios, su propia perseverancia y la fe en Dios, son
estrategias de afrontamiento que les han ayudado a sobrellevar la discapacidad de
una manera favorable para ellas. Siendo estas sus principales bases para no
desmayar en su afan de proveer a sus hijos un ambiente confiable, seguro y ameno

en su diario vivir.

Con estos apoyos, no tardaron en propiciarles seguridad afectiva desde sus
primeros afios con manifestaciones de amor, cuidado y proteccion en todos los
ambitos que fortalecen un vinculo, como muestras de carifio verbal y fisico, atencion
y cuidado en la salud, cubrir sus necesidades basicas, proveerles de conocimientos

educativos, entre otros.
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Es importante destacar que contar con diferentes apoyos como los
mencionados, son fundamentalmente esenciales ya que influyen emocionalmente
tanto en la madre como en el nifio. Contrastando esto con las investigaciones llevadas
a cabo en diferentes lugares, donde afirman que un apoyo deficiente afecta a la salud
de la madre y al crecimiento de su hijo, llevandola a sentirse sobrecargada y con un

persistente sentimiento de soledad, e incluso este sentimiento se transmite al nifio.

Y efectivamente, cuando estas madres en algin momento de sus vidas
experimentaron exclusion o rechazo hacia sus hijos de parte de alguna de estas redes,
se vieron rodeadas de sentimientos negativos como frustracién y tristeza, buscando

una salida lo mas pronto posible a la situacion, por el bienestar y felicidad de sus nifios.

Se demuestra que las madres al mantener una buena relacién con los
familiares que habitan con ellas son de contribucion para aminorar la carga de estas
como cuidadoras principales, y que a su vez pueden considerarse como co-
cuidadores, a diferencia de las que no cuentan con este apoyo, cuya carga recae
completamente sobre ellas, ademéas de manifestar sentimientos de soledad.

Se logré evidenciar los tipos de apego que estas madres desarrollaron en su
infancia y la influencia de estos en sus afios de adultez, se lograron identificar sus
estrategias de afrontamiento cuyas capacidades fueron provistas por parte de su
primera figura de vinculo y como este impacté el ejercicio de su maternidad. Para
algunas madres su apego fue cambiante y permitieron que incluso, si su apego fue de
tipo negativo, por factores externos y el haber establecido vinculos sanos este apego

cambiara y propiciaria un apego seguro para sus hijos.

Al ahondar en los resultados descritos anteriormente, y confrontandolos con el
parrafo anterior, cabe resaltar el hecho de que el suceso principal que genera
preocupacion y temor en estas madres es el que a ellas les suscite una situacion que
les imposibilite continuar cuidando a sus hijos y que estos se queden desamparados
y sin proteccion, a pesar de mantener buenas relaciones familiares y la cercania que
demuestra su unién, expresando que no los podrian cuidar como los cuidan ellas. O
también, el hecho de que ellos fallezcan a una edad temprana por complicaciones en
su salud, lo cual se da a notar en las madres sentimientos de miedo, incertidumbre o

bloqueo ante este pensamiento.
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Se puede ver que estas madres, a temprana edad de sus hijos, se dedicaron y

enfocaron en el cuidado y proteccion que les iban a dar, es curioso destacar que en

todo este proceso, la fe en Dios, Un Ser Supremo para ellas, nunca falté en las

diferentes preocupaciones que se les han presentado en torno a sus hijos, ya que

expresan que esa gestacion llegé a sus vidas por un Creador, que las escogi6 para

cuidar de cada uno de estos nifios; por lo tanto, se aferran a pedir la ayuda y

orientacion de ese Ser, ademas de darle el mérito a El, a las alegrias que estos nifios

han traido a las vidas de estas madres.

5.2. Recomendaciones

A partir de lo manifestado por las madres de nifios que tienen discapacidad

intelectual moderada y el analisis de este, se recomienda lo siguiente:

Disefar proyectos o planes de accion, desde el trabajo social, dentro de las
instituciones que trabajan directamente con los cuidadores principales de los
nifos que tienen discapacidad intelectual en caso de que susciten situaciones
gue imposibiliten que los cuidadores continlen ejerciendo este rol (muerte
fortuita del cuidador principal u otras crisis paranormativas).

Promover en las instituciones que trabajan directamente con este grupo
vulnerable y sus familiares, el acceso gratuito a grupos de apoyo desde el
nacimiento del nifio o nifia con discapacidad, facilitando una guia de vida.
Promover la gestion de proyectos y planes de accion en los Gobiernos Locales
gue se dirijjan a aquellas familias que tienen hijos con discapacidad intelectual
y no cuentan con fuentes de ingreso suficientes para proporcionarles un
desarrollo fisico-cognitivo completo.

Sugerir a los centros de salud la orientacion, promocion y vinculacién con redes
de apoyo o la asistencia a instituciones que tengan rutas de accion dirigidas a
familias que tienen un miembro con discapacidad intelectual.

Capacitar desde las instituciones educativas a familiares sobre las
consecuencias emocionales a largo plazo en los cuidadores que no cuentan
con redes de apoyo durante la crianza de sus hijos con discapacidad.
Propiciar oportunidades de formacion docente en instituciones regulares que

disipen prejuicios o desconocimientos en torno a aquellos alumnos que
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presentan necesidades educativas especiales y se garantice que los docentes
se encuentren capacitados para la ensefianza sin acepcion de estudiantes,
promoviendo asi una educacion inclusiva.

Promover la gestion de programas y servicios que garanticen la proteccion,
amparo y beneficien integralmente a las familias que tienen un miembro con
discapacidad y respalden al cuidador principal, sin importar el nivel o el tipo de
discapacidad.

Fomentar investigaciones desde el trabajo social haciendo énfasis en el
cuidado de los padres o de quienes ocupan este rol hacia sus hijos menores
de edad con discapacidad, ya que el campo de la discapacidad es basto por lo
gue la produccién académica que actualmente es escasa, debe abarcarlo

bastamente también para un posterior abordaje.
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Anexos

Matriz de Operacionalizacién de Variables

Objetivo Especifico

Categoria Variables

Develar el diario
vivir que llevan las
madres con hijos de
discapacidad
intelectual
moderada.

Identificar la
relacién de apego
existente entre las

madres y el hijo con
discapacidad
intelectual
moderada.
Exponer las
estrategias de
afrontamiento
utilizadas por las
madres para el
ejercicio de su
maternidad.

Formas en que se evidencio la discapacidad

Desarrollo del nifio con discapacidad

Discapacidad
Percepcidén del nifio/a sobre su discapacidad
Necesidades del nifio/a con discapacidad
‘ . ‘ Impacto de la familia
Familias con

miembros con . ) .
miembro con discapacidad

Valores y actitudes en el sistema familiar con respecto al

discapacidad
Dindmica familiar

‘ Percepcién del embarazo

Cuidado en la infancia

Maternidad Corresponsabilidad en el cuidado

Relacién con el hijo/a

Formas de generar confianza al hijo/a

Construccion del vinculo madre-hijo/a

Formas de afrontamiento

Afrontamiento Dificultades del afrontamiento

Redes de apoyo
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Guia de Entrevista en Profundidad

Objetivo: Identificar el tipo de apego y las estrategias de afrontamiento utilizadas por
las madres de hijos con discapacidad intelectual moderada a través de la aplicacion

de una entrevista a profundidad.

Sesion 1: Maternidad

e Como fue su proceso de embarazo?

e CbOmo cuidaba a su hijo durante los primeros afios de vida?

e (COmo se siente sobre el involucramiento de los otros miembros de la familia
en el cuidado del nifio?

e ;CoOmo percibe usted la relacién que ha tenido con su hijo hasta la actualidad?

e ;CoOmo considera que su hijo percibe la relacién entre ustedes?

e ;CbOmo ha fortalecido el vinculo con su hijo?

e ;coOmo se siente frente a los espacios de dialogo existentes entre usted y su
hijo?

Sesion 2: Familiay Discapacidad

e ¢COmo supo que su hijo tenia una discapacidad?

e CoOmo se sinti6 al enterarse de ello?

e (Qué necesidades de su hijo considera que no ha logrado cubrir durante su
crianza?

e ¢ Como considera que su hijo percibe su discapacidad?

e En la actualidad, ¢cémo se siente sobre el desenvolvimiento que ha tenido su
hijo en los distintos &mbitos de los que forma parte? (escuela, casa, etc.)

e ;CbOmo percibe usted que influyé la llegada de un miembro con discapacidad
intelectual en la dinamica familiar?

e ;/COmo se siente usted frente a la relacion de su hijo con el resto de sus

familiares?

Sesion 3: Afrontamiento
e (CoOmo se siente frente al apoyo que ha recibido para el cuidado de su hijo?

e ¢CoOmo le hubiese gustado recibir ayuda?
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e (;Cudles considera usted que fueron las herramientas que le permitieron
afrontar la discapacidad intelectual de su hijo?

e ¢De qué formas considera usted que su familia afront6 la discapacidad de su
hijo?

e (;Cudles considera usted que fueron los mayores desafios que se le
presentaron durante la crianza de su hijo?

e CoOmo se siente usted actualmente ante la discapacidad de su hijo?

Guia de Observacion

Objetivo: Observar la rutina de un dia a dia en la vida de una madre con un hijo con
discapacidad intelectual moderada.

Vinculo

e Formas en que la madre promueve el aprendizaje de su hijo.

e Formas en que el hijo interactda con la madre cuando estan juntos.
e Busqueda de atencién de la madre por parte del hijo.

e Interaccion entre la madre y el hijo en los momentos de comer.

e Proteccién de la madre hacia su hijo ante riesgos fisicos.

e Tipo de ayudas que la madre ofrece a su hijo durante el dia.

Alimentacién

e Preocupacion de la madre en la alimentacion del hijo.

e Alimentos que ingiere el hijo.

e Horas en que la madre da de comer a su hijo.

e Cantidad de veces que el hijo ingiere alimentos en todo el dia.

Seguridad Emocional

e Formas en que la madre expresa afecto a su hijo.

e Uso de palabras afectivas de parte de la madre hacia su hijo.

e Reconocimiento de las habilidades del hijo por parte de la madre.
e Formas en que la madre llama la atencién a su hijo.

e Apoyo de la madre en actividades ludicas del hijo.
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e Existencia de conflictos conyugales en presencia del hijo.

e Formas en que la madre da motivacion a su hijo.

e Existencia de responsabilidades para el hijo dentro del hogar de acuerdo a su
edad.

Seguridad Fisica

e Formas en que la madre protege la seguridad de su hijo.

e Zonaen la que habitan la madre y su hijo.

e Riesgos fisicos que se evidencian para el hijo dentro del hogar.

e Existencia de centros de asistencia cercanos a la vivienda.

e Formas de movilizacion del hijo.

e Disposicién de espacios adecuados al nifio dentro del hogar de acuerdo a su
discapacidad.

e Cantidad de veces en que la madre sale sola de casa.
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Ejemplos de Diarios de campo.

Diario de Campo

madre #1

Hora Observacion Interpretacion
8H30am- El dia 18 de diciembre se tuvo un encuentro Considero que tanto la mama como la hija son
20H30pm temprano en la parte de abajo en la entrada de la | muy carifiosas y demostrativas de afecto, aunque mas

Marta de Rold6és con la mamita #1 de ahi nos
dirigimos hasta su casa en el carro de mi papa y
tardamos alrededor de unos 6 minutos y ella me
comentd que todos los dias ella camina ese trayecto
para coger el bus que las lleva a Fasinarm, cuando
llegué la nifia estaba jugando con su sobrina pequefia
gue se veia de unos 8 afios, las saludé y les pregunté
gué hicieron y me dijo que se levant6 para irse a la
iglesia, pero que la nifia se levant6 sola y le dijo que
se vistiera, tendié su cama, asi mismo a su nieta, a
las dos las peind, le amarré los cordones de los
zapatos, porque dice que no se los amarra bien y se
fueron juntas a la iglesia, que queda a unos 12

minutos a pie, oyeron la misa, luego regresaron a la

fisico que en palabras, pero ambas estuvieron presentes
en lo que pude observar.

Infiero que la mama observada es la que pasa la
mayor parte del tiempo con su hija y su sobrina, pero no
percibo que lo vea como una carga sino como algo que
le gusta hacer, porque en todo lo que hizo durante el dia,
tenia un lenguaje corporal animado.

Creo que a la nifia sienta la falta tanto de su papa
como de su mama, porque no hubiera llorado delante de
alguien que ve por primera vez diciendo que lo extrafia
si de verdad no fuera asi.

Senti que la mama también extrafiaba a su
esposo porque cuando la consolaba a la hija tenia cara

de pena. Creo que les hubiera gustado mas y la hubieran
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casa, les dijo que se lavaran las manos para
desayunar, Gina puso los individuales y la nieta las
cucharas, desayunaron cereal con leche porque las
dos querian eso, luego comieron mango picadito,
porque me dice que la hermana de la nifia y su papa
estaban de viaje y solo estaban las 3, luego la nifia
recogio los platos, los puso en el lavadero y la mama
los lavé, de ahi llegué yo y me dijeron que le iban a
dar de comer a los perritos, la nieta desde un principio
fue abierta conmigo y la nifia se mostré6 un poco
timida, fuimos al patio para dar de comer a los
perritos, la vi emocionada y feliz dandoles en la boca
y la nifia me comenzo a decir como se llamaban y la
otra también, aunque no le entendia sus palabras,
cuando ella hablaba la mama me repetia seguido, se
llama Cookie, como haciéndole repetir a su hija,
porque la miraba, luego las nifias cogieron los platitos

de los perritos para lavarlos y se salpicaban como

pasado mejor estando con él ese dia, porque las tres
estaban solas y no creo que su costumbre sea quedarse
solas.

Al principio la hija se port6 timida, creo que es
porgue no me habia visto antes, pero ya después ya
después percibi que me tuvo confianza.

No considero que sea una chica inquieta, porque
todo lo que hacia durante el dia lo hacia calmada y no
hablaba mucho, mas le hablaba a la mama, pero incluso
a la sobrina, ella le seguia en lo que la sobrina hacia y la
sobrina lideraba lo que harian, por lo que infiero que
tiene una personalidad introvertida pero cuando entra en
confianza se desenvuelve, pero no lidera.

Considero que ella hace algunas tareas
domésticas, porque la mama desde pequefia le ha
ensefiado a hacerlas y por eso reconoce y sabe muy
bien a qué se refiere la mama cuando la manda a hacer

algo.
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jugando, luego la sefora les dijo vamos a limpiar el
patio y dijeron si emocionadas, la hija fue a coger un
balde y comenz6 a echar agua al patio, la otra nifia
también, luego la mama le dijo que vaya a ver otra
escoba, porque ya en el patio habia una, yo también
les ayudé y comenzamos a barrer el agua del patio,
luego de eso nos limpiamos lo mojado en un trapo que
estaba en el piso antes de entrar a la casa y me dijo
gue iban a cocinar, su hija le iba pasando el tomate,
la cebolla, la otra nifia también y de ahi les dijo gracias
por ayudarme y se fueron a la sala mientras la sefiora
seguia cocinando, yo fui con ellas, pusieron musica
de la radio en el equipo que tenian, me ensefaron sus
pasos de baile, pero la que mas hablaba era la
sobrina, pero la hija de la sefiora igual bailaba y hacia
lo que la otra nifia decia que hagamos, la hija me
ensefid unos pasos de baile y la mama desde la

cocina decia enséfale los pasos que te han ensefiado

Deduzco también que la hija es bien carifiosa con
su mama porque ese fue el carifio y la atencion que ella
tuvo de pequeia, no considero que hubiera descuidos,
sino que la maméa siempre estuvo pendiente de sus
necesidades.

Mientras comian cuando la mama le preguntaba
como le habia ido y ella hablaba y le conversaba,
también creo que es porque la mama ha tenido esa
costumbre de interesarse en ella desde pequeia gracias
a la ayuda de las indicaciones que le han dado los
profesionales a los que ha visitado.

Considero que ella acostumbra a meterse la
mano a la boca o tenerla abierta por un tiempo
prolongado, porque la mamé le decia que no lo haga
algunas veces durante el dia, pero se lo decia en un tono
normal, lo cual me parece que hacen todas las mamas

con las mafas que tienen sus hijos.

144




en Fasinarm y se vino a sentar en la sala con
nosotras, ella los hacia y la otra nifia también y yo
arremedaba, para esto ya eran las 11, de alli la mama
les dijo si quieren regar las plantas y ellas dijeron que
si con emocion, fuimos afuera de la casa donde tenia
las plantas ahi mismo tenia la manguera y se la dio a
la hija para que riegue y ella sonreia mientras regaba,
a ratitos le cogia la mano con carifio y se la
direccionaba bien a las plantas y le decia mira te estas
desviando, en otro ratito le decia mijita dale a la
sobrina y le daba para que riegue y asi se turnaban,
ahi me pude dar cuenta de que la casa era de 2 pisos,
aungue por dentro era un poco oscura pero amplia,
por fuera estaba ubicada en una loma donde hacia
abajo se veia toda la calle y los carros pasar pero
habia una reja alta puesta, de ahi le dijo ya mijita
vamos a barrer un poco adentro y le devolvié la

manguera, pero no hablaba mucho, sin embargo la

Asumo que lamamay el papéa de la nifia no tienen
conflictos conyugales delante de ella, porque son
carifiosos con ella, la mama es atenta y no considero que
siendo asi se permita tener conflictos delante de su hija.

Pienso también que las responsabilidades que
tiene la nifia dentro del hogar le ayudan bastante a
reconocer las cosas y que son cosas que ella como nifia
puede realizar.

Considero que la mama protege la seguridad
fisica de su hija porque siempre la vigilaba lo que hacia
u a donde se dirigia.

Para mi consideracion la casa tiene un riesgo
fisico que es la escalera, creo que se puede caer si va
rapido o no ve bien por lo estrecha e inclinada que es.

Infiero que la nifia se divierte jugando dentro de
su casa cerca de la mama porque no le daba verglienza
bailar delante de ella o buscarla a ratos mientras

compartia con nosotras.
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veia serena y a gusto, entramos y nos pusimos a
barrer y la hija barria sola, ahi la mama no le ayudo,
s6lo le indicaba por aqui o por aqui, de ahi nos
sentamos en el mueble y las dos se pusieron a jugar
a las escondidas entre las dos y yo le pregunté a la
mama cdmo es su dia cuando van a la escuela y
mientras las miraba y a ratos mientras hablaba les
decia cuidado se pegan, mas las miraba lo que
estaban haciendo mientras hablaba y me decia que
ella se levanta a las 5-5H30am para hacer el Rosario
hasta las 6am, ora, luego se asea, se cambia, y va a
despertar a su hija, le dice que prepare su uniforme,
gue se vaya a bafar, ella se bafia sola, luego se
cambia sola también, mientras que la mama baja a
hacer el desayuno, luego le llama desde la escalera
para que baje a desayunar y comen juntas, me dice
gue saben tomar un batido de alguna fruta o cafecito

con leche, chocolate con leche, chifles con huevo o

También creo que la nifia no se aburre facilmente
porque tiene a su sobrina con la que juega y pasa la
mayor parte del tiempo y considero que ella le da ideas
para divertirse juntas y descubrir nuevos juegos, porque
ella es la que la guia en las ideas de qué hacer juntas.
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jugo de naranja, sanduche, tortilla de verde, luego la
mama le dice que suba a lavarse los dientes, de ahi
baja y salen para ir a Fasinarm, caminan hasta la calle
principal alrededor de 10 minutos para coger el bus
gue las lleva a Fasinarm, la deja en la escuela y dice
gue regresa a su casa a desayunar, porque cuando la
hija desayuna, ella le prepara el lunch y la acompana,
de ahi limpia la cocina y luego pasa a limpiar el patio
con agua y pinoclin, luego le pone la comida a los
perros, les cambia el agua, de ahi riega agua a las
plantas y después sube al dormitorio a limpiar el
cuarto, arreglar cosas, porque me dice que las camas
las tienden cuando se levantan, de ahi baja a hacer el
almuerzo o limpiar la sala mientras cocina, otros dias
mientras cocina pone a lavar ropa y termina de
cocinar 15 minutos antes de las doce, sube, se
duerme un ratito y de ahi sale para retirar a su hija,

me dice que en el transcurso le pregunta como le fue
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y conversan de lo que hizo en la escuela, a lo que
llegan se lavan las manos, se cambian de ropa, bajan
a comer, hasta eso sirve la comida, oran antes de
comer, comen, luego la mama le dice que por favor le
pase el trapito a la mesa, que alce los individuales,
ellalo hace, le pasa el trapo también a los individuales
o hay dias que le dice tu vas a ayudarme a lavar los
platos y como tiene su teléfono dice que no quiere y
le dice bueno no hay teléfono si no me ayuda con los
platos y ahi le ayuda a dejar la cocina arreglada, de
ahi le vuelve a dar de comer a los perritos, pero esta
vez con las dos nifias y juegan un rato con los perritos,
de ahi entran y ella sube al dormitorio a ver television,
coge cuadernos, marcadores y comienza a pintar o Si
tiene tareas le dice vamos a hacer tareas y se sienta
con ella a ver como hace tareas y explicandole y si no,
la maméa también ve television mientras la nifia ve

también una hora o media hora, que es alrededor de
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las 3pm, a partir de esa hora la mama baja a hacer el
rosario y la hija baja a la sala a escuchar musica o con
los colores a pintar en el mueble, porque dice que no
pasa mucho tiempo en el cuarto sino en la sala con la
mama y dice ella que cuando no lava ropa o dobla
ropa, se pone a coser como pasatiempo con la hija
cerca y a partir de las 4pm ella hace la merienda,
porque la hija a partir de esa hora le pregunta por
comida y ella le da o fruta o galletas, entonces dice
que prepara algo ligero para la merienda como
tortillas con agua aromatica, y de ahi prepara una
charla para la iglesia, para eso le dan las 6H30pm, de
ahi se va a bafiar y casi a las 7pm sale para la iglesia
a dar la charla y la hija se queda jugando en su
teléfono en su cuarto, a esa hora llega su papa y la
hermana y mientras ella esta en la iglesia, la hermana
calienta la merienda y comen juntos, de ahi la

hermana le dice que se lave los dientes, se lava y se
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gueda con su teléfono hasta las 8H30, de ahi el papa
o la hermana le retiran el teléfono y se va a dormir,
ella dice que llega a las 9pm a verla a la hija que esté
dormida, le da un beso, ella se va a asear y también
se va a dormir. mientras habldbamos la hija se le
acercaba a ratos a abrazarla, se le sentaba en las
piernas, le daba besos y la mama le devolvia los
carifios y le decia qué pasa mi amor, qué quiere y ella
sereiay le dice enséfale a la amiga cémo bailas y de
ahi ella y la sobrina me ensefiaron otros pasos de
baile y yo trataba de hacerlo mientras que la mama se
reia, le decia baila Gina, bien Gina, le aplaudia y la
nifia se reia, la otra también le decia lo mismo, luego
la sobrina dijo juguemos a pasarnos la pelota y
jugamos tingo-tango y todas alternamos, mientras
jugabamos le escuchaba a la mama decirle a su hija
cierra la boca Gina, en un tono normal, porque se la

dejaba abierta, y ella la cerraba, cuando la hija perdia
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la mama le hacia cosquillas o la abrazaba, pero ella
no se ponia triste por perder, todas perdimos en algun
momento, luego la sobrina me dijo para hacer pasos
de TikToks y nos pusimos las 3 a hacerlos mientras
gue la mama se fue a calentar el almuerzo, de ahi nos
llamé a almorzar, pusieron los individuales mientras la
mama le indicaba, pusieron las cucharas y yo también
ayudé, comimos casi a las 3 de la tarde, comieron un
seco de pollo y yo arroz del seco con ensalada,
mientras comiamos, unas 4 veces la maméa le
recordaba que se siente bien, porque estaba
comiendo como arrecostada, luego la hija se puso a
llorar porque decia que queria que venga el papay la
mama la acariciaba, la abrazaba y le decia que estaba
de viaje que ya mafiana venia y ahi se calmaba y la
otra nifia también le decia ya va a venir, para calmarla,
yo la vi que ella comio sola, no regd nada y a ratos la

mama le decia come bien, mastica bien en un tono
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normal, cierra la boca, y ella le hacia caso, vi que la
mama le hacia conversa preguntandole cosas del
colegio, qué hizo el viernes y ella contestaba
ampliamente pero yo no entendia, soOlo entendia
ciertas palabras como amigas, jugaba, le decia te
portaste bien y ella respondia yi, de ahi como a las
4pm que nos levantamos de la mesa recogimos todo,
la mama les dijo amablemente ayadenme recogiendo,
de ahi llamé la hermana de Gina, que es la mama de
la otra nifia e hicieron videollamada, se saludaron, le
hacian conversa a las nifias, le decian te extrafio la
hermana y su esposo y ella repetia afio (como
diciendo te extrafio), ahi la otra nifia se puso a llorar
porque queria que venga la mama y Gina le sobaba
la cabeza y la mama decia ya van a venir calmandola,
de ahi se despidieron y la mas pequefia me dijo que
juguemos entonces fuimos al cuarto de Gina a ver los

juegos y trajimos dos rompecabezas y un cuento, a lo
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gue subi las escaleras me di cuenta que eran muy
inclinadas y estrechas, me parecié peligroso, pero
ellas subieron sin problema, luego bajamos y la mama
estaba en el mueble viendo su teléfono y yo les dije
gue armaran el rompecabezas y lo armaron muy bien
sin problema, le ensefiaron a la mama y le dijo muy
bien, ya te voy a comprar otro mas dificil y ella se reia
y le hacia cosquillas y la mama le devolvia las
cosquillas, luego la mas pequefia me dijo que les lea
el cuento y las dos estaban atentas a mi lectura,
aungue a ratos la hija de la mama observada volvia a
armar el rompecabezas y no me prestaba atencion,
luego de acabar el cuento la menor me dijo que
guerian ver una pelicula y la hija repetia yi, les puse a
gue elijan cual quieren ver y eligieron Winnie Pooh y
NOs pusimos a ver juntas, yo en medio, una de un lado
y otra del otro, en un momento la hija se arrimé en mi

hombro, de ahi la otra y ahi no se distrajo, todo el
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tiempo estaba atenta a la pelicula, en momentos de la
pelicula la mama le decia sacate la mano de la boca
o cierra la boca, y ella lo hacia, cuando acabo la
mama les preguntd si querian ir a jugar afuera y
dijeron si emocionadas, les abrié la puerta y salimos,
y se unieron a jugar con los vecinos de su edad mas
0 menos con la pelota mientras nosotras las veiamos
le pregunté si habian centros de asistencia cercay me
dijo que habia un dispensario a 10 minutos, seguido
le pregunté si aparte de ir a la escuela, su hija se
movilizaba a otros lados y me dijo que cuando salen
a pasear pero que siempre se movilizan juntas en bus
y muy de repente en taxi, porque el bus es mas
economico, de ahi me puse a pensar que su hija tenia
implementos y espacios para entretenerse, porque en
su cuarto tiene un televisor, una repisa de juegos,
bastantes juguetes y libros, en la sala un equipo de

sonido para bailar y otro televisor, el espacio entre los
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muebles es amplio y en medio tuvimos el espacio
para jugar tingo-tango con la pelota y bailar, mientras
veiamos coOmo jugaban, la hija a ratos se le acercaba
a decirle algo, la mama se le reiay luego se regresaba
a seguir jugando, luego les dijo para entrar a bafarse,
se despidieron, cuando entramos subieron para
asearse, yo fui con ellas y la mama estaba ahi
viéndoles la ropa que cogian, pero lo hacian solas,
preguntaba si cogi6 todo y ella decia si, luego de una
hora a las 7pm bajaron a merendar, la mama estaba
calentando el pollo del almuerzo en la cocina, asi
mismo la mama le dijo pongan las cosas y ayudaron
a poner los individuales, cucharas y vasos, les
pregunto si querian comer sanduche o pollito u otra
cosa y dijeron pollito, les hizo una ensalada para
acompafar y mientras comian la mama preguntaba
gué hicieron con los vecinos y las dos hablaron, a la

hija se la vi abierta para contarle, de ahi recogieron
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los platos y las cosas de la mesa cuando la mama
recogio lo suyo y la siguieron a la cocina llevando las
cosas, mientras la mama lavaba, ellas dos secaban
los platos y los ponian en un meson de la cocina,
luego subimos al cuarto de la mama para ver
television, ella les preguntd si querian ver tele con ella
en el cuarto y asintieron, se acostaron juntas como
abrazadas y pusieron dibujos animados de un canal,
para esto se a mi me vinieron a ver le pregunté de
aqui que hardn y me dijo que les haria cepillar los
dientes y mandarlas a dormir, yo le agradeci y nos

despedimos.

Diario de campo #4

Hora

Observacion

Interpretacion

156




20HO00

8H30-

La sefiora Germania me saluda dandome la
bienvenida y me dirige hasta la ultima casa de la
cuadra. Su casa no se encontraba pintada, es de dos
pisos. La sefora Germania llama a Alex para saludar,
le tiene que insistir un poco y €l cede. Se acerca de
manera respetuosa y saluda con un beso en la mejilla
y la sefiora Germania comienza a hablar de como Alex
vive en su mundo dentro del cuarto. Comenta que él
puede pasar horas pegado viendo youtube, videos de
la barbie, Michael Jackson, Chucky y La Casa de
Papel. La sala era mediana, se compartian ambientes
como la cocina con el comedor. Alex regresa a su
cama Yy continla viendo sus videos. La sefiora
Germania me comenta que se pinto el cuarto de Alex
y se cerrdé con cemento los tragaluces debido a que
hay personas que fuman marihuana en la parte de
atras de la casa y eso puede afectar a Alex. La mama

comenta que al estar solo los dos viviendo en la casa,

Alex es muy carifioso con la mama. Por lo
gue se demuestra y concuerda con lo que la
mama #4 dice, es que es un nifio muy
responsable, capaz y autosuficiente. Por lo que
se observa la mama #3 no lo asiste, se pudo notar
gue su mama no lo sobreprotege y deja que él
haga sus propias cosas. En el caso de servirse
la comida, si él quiere mas, él se para y se sirve.
La mamé #3 comenta que para bafarse antes si
tenia que ayudarlo con el shampoo pero a medida
gue fue creciendo ya se aprendi6 a Bafar. La
Gnica modificacion que se evidencia que se
realizé en el hogar, es que habia una baldosa de
caucho que me comentd que era para que Alex
no tenga accidentes en la ducha. Otra cosa que
si comentaron de manera explicita fue que se
pintd el cuarto de Alex y se cerré6 con cemento

unos tragaluces lo cual me parecio buena idea
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muchas veces ella compra arroz con pollo asado de la
esquina o chaulafan para dos y no cocina. La sefiora
Germania se rie un poco por este ultimo dato. Alex
tiene en su cama un set de cartas que acomoda de
manera aleatoria. Su mama comenta que esas cartas
no las puede tocar ni ella, sélo él y que toma una
actitud protectora sobre las cartas cuando ella trata de
tomarlas o tacarlas. Alex y su mama se acuestan en la
cama a ver lo que Alex eligio, la barbie. Mientras estan
acostados Alex abraza a su mama y le hace carifios,
le da besos en la mejilla. Duran asi mas a o menos 2
horas. La mama& comenta sobre las Ultimas
presentaciones de baile de Alex y muestra un video
donde sale la novia de Alex, Alex dice “es mia” cuando
ve a la novia, se sonrie. Alex muestra los chats con su
novia que consisten en enviarse corazones y letras al
azar ya que no saben escribir. Se pregunta por la hora

de almuerzo y dicen que almuerzan alrededor de las

porque no es un sector seguro. Alex era muy
caballeroso con su mama. Se considera que el
apego que Alex tiene con su mama cae en la
categoria del apego seguro. Alex tiene buena
buenas relaciones con los demas, es muy
respetuoso Y tiene una buena autoestima gracias
al constante apoyo de su mama y palabras De
motivacion que ella Ofrece cuando Alex necesita
la necesita. Desde lo que se puede interpretar, la
mama #4 no sobreprotege Alex y lo deja
desenvolverse libremente, Ella reconoce Alex
Ccomo una persona autosuficiente. Alex tiene muy
buenas habilidades sociales, Sabe relacionarse
con su entorno, sabe actuar frente a distintas
situaciones y saber relacionarse con personas de
distintas edades y como tratarlas de acuerdo con
esto. Parece ser una sana relacion madre e hijo.

La mama durante la visita se presento abierta,
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13h00. Arriba de la casa vive un hermano de Alex, con
quien ella no habla y tampoco verifica como se
encuentra Alex. Alex pide ir donde su hermana, su
mama le dice que estd bien ya que tiene algo
pendiente. Le pide que se cambie y salimos del cuarto,
Alex se cambia solo y luego de 5 minutos salimos. La
mama aprovecha que, si dejamos a Alex donde la
hermana un par de horas, iremos por su mercaderia a
una distribuidora por el mercado Pelileo. Alex es el
gue tiene las llaves, él le pone seguro a la puerta y se
guarda las llaves. La sefiora Germania sigue
caminando hasta que Alex nos alcanza. Mientras se
caminaba al inicio de la cuadra, era una villa cerrada
(comenta la mama, que en el sector y sus alrededores
se comenten actos de delincuencia y consumo de
sustancia) los vecinos todos saludan a la sefiora
Germania y a Alex, los nifios pequefios se le acercan

y Alex los saluda. Se camina hasta la casa de la

genuina y cdmoda. Se interpreta que la mam4, a
pesar de sentirse bien con el desenvolvimiento de
su hijo, el apoyo que recibe por parte de otros y
Fasinarm, la mama experimenta sentimientos de

soledad.
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hermana de Alex. Durante la caminata Alex tomaba el
brazo de su madre o recostaba su cabeza en su
hombro mientras ella sostenia un paraguas debido a
gue nos estaba protegiendo del sol. Alex se emociona
al ver a su hermana y su mama le dice que ya regresa
por €l en un rato. La mama comenta que normalmente
cuando lo deja solo, les pide a los vecinos que lo miren
mientras ella va a comprar su mercaderia. Esto es una
vez a la semana un sabado o domingo. Caminamos
de regreso y tomamos un bus verde, que nos deja en
la principal, me conversa que antes de que se llegara
ese dia desayunaron “tarde” a las 7H30 pero que
normalmente él desayuna a las 6H0O.

Compré splashes, cremas y ampollas de
vitamina c. Mientras se hacian las compras, la sefiora
comparte que Alex presencio conflictos conyugales
durante su infancia. Y como resultado de estos

conflictos, Alex le quedd un cuadro de nervioso. Y
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profundiza en la mala relacién que él tuvo con su papa
Durante su crecimiento. Alex no le hacia caso y, segun
lo que comenta la mama, la opcion por la que optaba
el papa, era pegarle. Sin embargo, hoy en dia
Manifiesta que Alex Aln se comunica con su papa y
trata de pasar tiempo con él. Ya habia pasado una
hora comprando y recibe la llamada de Alex
preguntando donde estaba y si ya regresaba, que
queria pollo. La mama le dice que espere un rato, ya
mismo lo pasa recogiendo para ir a comer los 3. Alex
le dice te amo al final de la llamada “ya, yo también” y
cuelgan. Después de un rato ya tenia dos fundas
llenas de mercaderia, tomamos el bus de regreso a
ver Alex. Nos bajamos, caminamos y lo recogimos,
habia visto KFC en una publicidad entonces fuimos al
Paseo Shopping para lo cual tomamos taxi ruta.
Menciona que no es frecuente el uso de taxis ruta y

que su forma de movilizacion principal es el bus.
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Llegamos y no nos dejaban entrar por no tener
mascarilla, el Unico que llevé su mascarilla fue Alex.
Salimos a la vereda a comprar con la mama de Alex y
Alex. Alex nos dirigia hacia donde ir, iba un poco més
delante de nosotras. Después de que entramos habia
fila para poder comprar, cada uno eligié lo que queria
mientras que Alex ya le avisaba a su mama que se va
a buscar mesa para sentarnos. Mientras se comia, la
mama de Alex le decia que comiera despacio que
cuidado se atora. A parte de eso comian callados. La
sefiora Germania me cuenta que acaba de apadrinar
a una nifla en una fundacion, la nifia es huérfanay le
compré regalos para navidad. Comenta sentirse
emocionada y que espera que la dejen sacar a la nifia
para salir a pasear los 3. Caminamos por el mall, Alex
quiso dulces, la mama le comprd y Alex me dijo que
eligiera algunos dulces. Alex hacia moonwalks

mientras caminaba y le decia a la mama “mira asi se
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hace”. Se pudo observar que Alex esperaba a su
mama, que ella pase primero, abrir y cerra las puertas
ya se del mall o del taxi. Paseamos por tiendas hasta
gue Alex ya quiso ir a la casa porque queria llegar a
ver Chucky. En camino a casa se puso cinturén de
seguridad y la maméa menciona que él siempre quiere
ir adelante para ponerse el cinturon “es muy
responsable” me dice. Llegando a la cuadra, Alex
tiene a su mama por el brazo y le besa la mejilla, “se
te van a acabar los besos” le dijo la mama. Llegamos
y Alex tenia las llaves, abre la puerta, y vamos al
cuarto los 3 a ver lo que Alex quiere ver. Queria ver
Chucky en Youtube. Asi mismo, la mama se Alex se
acuesta al lado de él y se acurrucan abrazados de
nuevo. En la tv estan pasando escenas de las
peliculas de Chucky, después cambié a videos de
Michael Jackson y permiti6 que yo pusiera alguna

cancion para Bailar. Alex empieza a Bailar y manifiesta
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gue le gusta la cancion. Después de unos minutos, se
encuentra a la mama quien esta sentada en el mueble
con el celular cargando, muestra mas videos de Alex
bailando en eventos de Fasinarm. Habla de como esta
semana sera ocupada porque ya salen de vacaciones,
pero Alex tiene 2 eventos. Alex sigue Bailando en el
otro cuarto y esta enviando una nota de voz donde
graba la cancibn que estaba sonando en ese
momento. Se le pregunta a quien le habla y dice que
a “Ana” (la novia).

La mama comenta que él a veces esta en
llamada con la novia y pelean o hablan por horas. Se
rie mientras me cuenta lo que hace Alex, le causa
gracia. Ya a las 6H30 pm se merienda en la casa, la
mama nos brinda tortillas de verde con café. A Alex le
dan 1 tortilla de verde, y se paray se sirve otra pero la
mama aclara que normalmente ella tiene que cuidar

de las porciones que le sirve a Alex para que no suba
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de peso. Al ir al bafio se observa que en la ducha
habia una baldosa de caucho para no resbalarse. Se
le pregunta al respecto a la mama de Alex y comenta
que él implementé como medida de seguridad desde
que Alex se comenzo0 a bafiar solo. Menciona que con
lo Unico que solia Asistir a Alex era poniéndose el
champu, pero que ya aprendié a hacerlo por su
cuenta. No se reconocen Peligros fisicos dentro de la
vivienda. Al terminar de comer, Alex toma la iniciativa
de recoger los platos y lavarlos. La mama comenta
gue, si ella le pide a Alex que barra la casa o que doble
la ropa, lo hace sin chistar. También menciona que
cuando ya es de noche para irse a dormir, ella se
gueda viendo videos en su celular mientras Alex esta
en su cuarto, y que alrededor de las 20H30 Alex apaga
las luces, cierra puertas y ventanas con seguro.
Después de comer, Alex le dice a su mama que se

siente sudado y la sefiora Germania le dice que se
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vaya a bafar. Alex se demora 20-25 minutos
bafidandose. Mientras tanto la sefiora Germania vuelve
a contarme de sus vecinos y de como se siente
apoyada y querida por ellos. Me cuenta sobre sus
planes para navidad y fin de afio. Planean irse de viaje
a la playa ella, Alex y alguien con quien dice que se
esta conociendo. Alex sale de la ducha y regresa a su
cuarto a continuar viendo tiktoks. Ya casi termina el
dia de Alex y Germania, ya ella manifiesta sentirse
cansada porque el dia de hoy sali6 a comer después
de mucho tiempo pero que siente agradecida por la
visita. Me cuenta que después de que me vaya se ira
a bafnarse y a descansar. Al finalizar la visita y
agradecer por el tiempo y la apertura, la sefiora
Germania dice “gracias porque hoy no pasamos

solitos”.
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