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Resumen

En la sociedad se viene observando un interés creciente por las claves para mejorar la
vida tanto de las personas con discapacidad como de sus familiares o tutores. Tras el
analisis el estudio realizado en el centro de dia ACAMAN se desprenden como
conclusiones varios factores comunes como apoyarse en la familia, amigos y en personas
que estan pasando por una situacion similar. Asi como la existencia de patrones similares
de conducta como la de vivir las emociones tanto negativas como positivas con mayor

intensidad o la de sentirse desprotegidos por parte de las instituciones.
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PRESENTACION

La eleccion de este tema como base fundamental de nuestro trabajo de fin de grado
nace de la necesidad de presentar a las familias de personas con discapacidad algunas
herramientas que faciliten en alguna medida conseguir un estilo de vida lo méas agradable

y con la mayor calidad posible.

Las familias que conviven con una persona con algun tipo de discapacidad requieren
informacién y formacion sobre como actuar de un modo adecuado. Son personas que se
enfrentan a una problematica que demanda y exige por su parte una importante carga no
solo fisica sino sobre todo emocional. Algo que sin duda si se mantiene en el tiempo

puede derivar en un futuro en otras dificultades mayores sino se sabe cbmo manejar.

Al hacer las practicas en el centro de dia ACAMAN he observado lo dificil que es

aceptar y asimilar, asi como adaptarse a la nueva situacion para muchas familias.

Para ayudar en esta problematica he hecho tanto una revision de estudios ya
realizados, asi como una recopilacion de las experiencias y vivencias de los familiares de
los usuarios del centro ACAMAN.
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1. INTRODUCCION

1.1. Marco teérico

Ejercer de cuidadores por tiempo indefinido implica retos e imprevistos fisicos y
emocionales para las personas que asumen dicha carga, y més aun cuando se trata de
personas con discapacidad lo que les demandara tiempo, trabajo y una considerable
dedicacion (Barrios, A., Cabrera, J., Martinez, L., Robles, M., y Ramos, B. 2015)

Todos sabemos de la importancia que tienen las herramientas cognitivas para mejorar la
calidad de vida de cualquier persona, y que este valor se incrementa si tenemos en cuenta

que esas estrategias las necesitan las personas a cargo de una persona con discapacidad.

Es bien sabido que los padres a cargo de hijos/as con discapacidad estan mas en riesgo de
incrementar el estrés que aquellos cuyos hijos no tienen dichas deficiencias. Muchos
autores estan de acuerdo en que estos padres son mas propensos a problemas relacionados
con el cuidado de sus hijos como depresion, ansiedad, baja autoestima o aislamiento
social. De ahi que veamos de vital importancia este trabajo para favorecer y dotar a las
personas de herramientas cognitivas para facilitar su calidad de vida.

1.2 Fundamentacion tedrica
1.2.1 Definicion de discapacidad:

Si atendemos a su definicion en términos generales, la discapacidad tiene su origen
en un trastorno del estado de salud que genera deficiencias en las funciones del cuerpo y
en sus estructuras, limitaciones de la actividad y restricciones en la participacion dentro
de un contexto de factores medioambientales y personales (Organizacion Mundial de la
Salud, 2001). De este modo deficiencias serian los problemas que afectan a una estructura
o funcion corporal, las limitaciones de la actividad dificultades para ejecutar acciones o
tareas, y las restricciones de la participacion problemas para participar en situaciones
vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive (Organizacion mundial de la salud, 2016)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
aprobada en 2001, mas comunmente conocida como CIF, constituye el marco conceptual

de la OMS para una nueva comprension del funcionamiento, la discapacidad y la salud.
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“El objetivo principal de esta clasificacion es brindar un lenguaje unificado y
estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los componentes
“relacionados con la salud del “bienestar” (tales como educacion, trabajo, etc.)” (CIF,
2001). Estos componentes se describen desde la perspectiva corporal, individual y
mediante dos listados basicos: Funciones y Estructuras Corporales; Actividades-
Participacion. “El concepto de funcionamiento se puede considerar como lo referente a
las funciones corporales, las actividades y la participacion y la discapacidad como lo
relativo a deficiencias, limitacion de actividades o restriccion de la participacion” (CIF,
2001). Es pues, una perspectiva corporal, individual y social. Adicionalmente la CIF
también considera los factores contextuales (ambientales y personales) que interaccionan
con estos componentes. Por lo tanto, la clasificacién permite a sus usuarios elaborar un
perfil de gran utilidad sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud del individuo

en varios dominios (CIF, 2001).

1.2.2 Tipos de discapacidad:

Segun la organizacion mundial de la salud en su informe (CIF 2001) la
discapacidad es muy diversa, desde el punto de vista médico puede clasificarse en cinco
categorias:

1. Discapacidad motriz o fisica. Por ejemplo, secuelas de afecciones de
Organos o sistemas del cuerpo producto de paraplejia, cuadriplejia,
amputaciones de extremidades, poliomielitis, artritis;

2. Discapacidad intelectual. Limitaciones en el funcionamiento intelectual y
en el desarrollo de las habilidades adaptativas. Por ejemplo, Sindrome de
Down, Sindrome de Martin y Bell, Sindrome de Rett, Sindrome de
Asperger, Alzheimer

3. Discapacidad mental. Alteraciones bioquimicas que limitan el
pensamiento, el humor, los sentimientos, asi como el comportamiento con
los deméas. Por ejemplo, trastorno bipolar, esquizofrenia, trastorno
obsesivo-compulsivo, depresion mayor, trastorno dual;

4. Discapacidad sensorial. Limitaciones en la funcién de la percepcién de los
sonidos externos (oido) o de los objetos (vista). Pueden tener ausencia total
de la percepcién visual, o padecer debilidad visual, es decir ausencia
parcial de la vision o tener una hipoacusia (disminucion parcial del oido)
o sordera (ausencia total de la percepcion de los sonidos); y

5. Discapacidad multiple. Es la presencia de dos o méas discapacidades
sensorial, intelectual, mental y/o motriz o fisica.
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En este trabajo englobaremos todas las discapacidades, pero haremos hincapié en la
discapacidad cognitiva o intelectual pues el 100% de los padres entrevistados en este
trabajo tienen hijos con discapacidad cognitiva, algunos de ellos ademas reinen otras

discapacidades.
- Discapacidad cognitiva o intelectual

La nocion actual de discapacidad intelectual se enmarca en la nocién general de
discapacidad que centra su atencién en la expresion de las limitaciones del
funcionamiento individual dentro de un contexto social y representa una desventaja
sustancial para el individuo. En efecto, implica una serie de limitaciones en las
habilidades que la persona aprende para funcionar en su vida diaria y que le permiten

responder ante distintas situaciones y lugares.

Asimismo, la discapacidad cognitiva se expresa en la relacién con el entorno. Por
tanto, depende tanto de la propia persona como de las barreras u obstaculos que tiene
alrededor. Si logramos un entorno mas fécil y accesible, las personas con discapacidad
intelectual tendran menos dificultades, y por ello, su discapacidad parecera menor.

Es preciso sefialar que a las personas con discapacidad intelectual les cuesta mas que
a los demas aprender, comprender y comunicarse teniendo en cuenta a su vez que
generalmente es permanente, es decir, para toda la vida, repercutiendo de manera notoria

en la vida de la persona y de su familia.

Hay personas con discapacidad grave y mdltiple (importantes limitaciones y
presencia de varias discapacidades) que necesitan apoyo en muchos aspectos de sus vidas;
como beber, comer, asearse, vestirse, etc. Sin embargo, una buena parte de las personas
con discapacidad intelectual tiene gran autonomia, y no necesita apoyos llevando una vida

normal.
Teniendo en cuenta lo citado con anterioridad resulta interesante reflejar que:
» Ladiscapacidad intelectual no es una enfermedad mental.

« Las personas con discapacidad intelectual son ciudadanos y ciudadanas como el

resto.
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« Cada una de estas personas tienen capacidades, gustos, suefios y necesidades

particulares (como cualquiera de las personas sin discapacidad).

» Todas las personas con discapacidad intelectual tienen posibilidad de progresar si

le damos los apoyos adecuados.
1.2.3 Marco juridico-legal:

Las personas con discapacidad son un grupo vulnerable y numeroso al que el modo
en que se estructura y funciona la sociedad ha mantenido habitualmente en conocidas
condiciones de exclusion. Esto ha hecho que tengan restringidos algunos derechos basicos
y que se vea obstaculizado su desarrollo personal, asi como el disfrute de los recursos y
servicios disponibles para toda la poblacion y la posibilidad de contribuir con sus
capacidades al progreso de la sociedad. (BOE, 2013)

“El impulso de las medidas que promuevan la igualdad de oportunidades
suprimiendo los inconvenientes que se oponen a la presencia integral de las personas
con discapacidad concierne a todos los ciudadanos, organizaciones y entidades, pero, en
primer lugar, al legislador, que ha de recoger las necesidades detectadas y proponer las
soluciones y las lineas generales de accién mas adecuadas. Como ya se ha demostrado
con anterioridad, es necesario que el marco normativo y las acciones publicas en materia
de discapacidad intervengan en la organizacion social y en sus expresiones materiales o
relacionales que con sus estructuras y actuaciones segregadoras postergan o apartan a
las personas con discapacidad de la vida social ordinaria, todo ello con el objetivo ultimo
de que éstas puedan ser participes, como sujetos activos titulares de derechos, de una

vida en iguales condiciones que el resto de los ciudadanos.” (BOE 2013)

Para ello existen una serie de leyes que regulan la situacién de las personas con

discapacidad.

La normativa vigente se resume en el texto refundido de la Ley general de derechos

de las personas con discapacidad y de su inclusion social, y en particular, y se integra en:

a) La Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de las personas con

discapacidad.

b) La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no

discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
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c) La Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y

accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

El presente real decreto legislativo y el texto refundido entro en vigor el 29 de

noviembre de 2013.
Esta ley tiene por objeto:

a) Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el
ejercicio real y efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la
promocion de la autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo,
de lainclusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacion de toda forma

de discriminacion.

b) Establecer el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las condiciones
basicas en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad

universal de las personas con discapacidad.
Los principios de esta ley seran:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de

tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.
b) La vida independiente.
¢) La no discriminacion.

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como

parte de la diversidad y la condicion humanas.
e) La igualdad de oportunidades.
f) La igualdad entre mujeres y hombres.
g) La normalizacion.
h) La accesibilidad universal.

i) Disefio universal o disefio para todas las personas.
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j) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.
k) El dialogo civil.

1) El respeto al desarrollo de la personalidad de las personas con discapacidad, y, en
especial, de las nifias y los nifios con discapacidad y de su derecho a preservar su
identidad.

m) La transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.
Titulares de los derechos.

1. Son personas con discapacidad aquellas que presentan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales, previsiblemente permanentes que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con los demas.

2. Ademas de lo establecido en el apartado anterior, y a todos los efectos, tendran la
consideracién de personas con discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un
grado de discapacidad igual o superior al 33 por ciento. Las normas que regulen los
beneficios 0 medidas de accidn positiva podran determinar los requisitos especificos para

acceder a los mismos.

3. El reconocimiento del grado de discapacidad debera ser efectuado por el 6érgano

competente en los términos desarrollados reglamentariamente.

La acreditacion del grado de discapacidad se realizara en los términos establecidos

reglamentariamente y tendra validez en todo el territorio nacional.
Derechos y obligaciones
Acrticulo 7. Derecho a la igualdad.

1. Las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que los demas

ciudadanos conforme a nuestro ordenamiento juridico.

2. Para hacer efectivo este derecho a la igualdad, las administraciones publicas
promoveran las medidas necesarias para que el ejercicio en igualdad de condiciones de
los derechos de las personas con discapacidad sea real y efectivo en todos los ambitos de

la vida.
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3. Las administraciones publicas protegeran de forma especialmente intensa los
derechos de las personas con discapacidad en materia de igualdad entre mujeres y
hombres, salud, empleo, proteccién social, educacion, tutela judicial efectiva, movilidad,
comunicacion, informacién y acceso a la cultura, al deporte, al ocio, asi como de
participacion en los asuntos publicos, en los términos previstos en este Titulo y demas

normativa que sea de aplicacion.

4. Asimismo, las administraciones publicas protegeran de manera singularmente
intensa a aquellas personas o grupo de personas especialmente vulnerables a la
discriminacion multiple como las nifias, nifios y mujeres con discapacidad, mayores con
discapacidad, mujeres con discapacidad victimas de violencia de género, personas con

pluridiscapacidad u otras personas con discapacidad integrantes de minorias.
1.2.4  Servicios para personas con discapacidad

A continuacion, expongo servicios para personas con discapacidad en Espafia todos ellos

extraidos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad:

Servicio de Informacién sobre Discapacidad (SID)

Es una web publica puesta en funcionamiento conjuntamente por el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad y la Universidad de Salamanca para el
establecimiento y desarrollo de un sistema de informacién de caréacter estatal sobre

discapacidad a traves de Internet, de acceso publico, libre y gratuito.

El SID es un portal de la discapacidad que difunde informaciones sobre discapacidad,
sobre las politicas del Gobierno en este ambito y, en particular, de aquéllas que
desarrollen el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y el Real Patronato
sobre Discapacidad.

Observatorio Estatal de la Discapacidad (OED)

El Observatorio Estatal de la Discapacidad es un instrumento técnico resultado de la
colaboracion de la Administracion General del Estado, a través del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad (Direccion General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad
y Real Patronato sobre Discapacidad), con la Junta de Extremadura, la Universidad de
Extremadura y el Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI).
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Oficina de Atencidn a la Discapacidad

La Oficina de Atencion a la Discapacidad (OADIS) se encarga de promover la
igualdad de oportunidades, la no discriminacion y la accesibilidad universal de las
personas con discapacidad. Este oOrgano depende del Consejo Nacional de la

Discapacidad.

Centros de Referencia Estatal (CRE)

Los Centros de Referencia Estatal (CRE) responden a la necesaria calidad de los

Servicios Sociales para atender a las personas dependientes y sus familias.

Son elementos claves para la promocidn, intercambio de conocimientos, formacion
de profesionales y prestacion de servicios de una alta cualificacion, embrion del que sera
Centro Nacional de Atencidn que oferte una red integral de servicios, considerado de alta
prioridad para el Estado, que cuenta con financiacion y la gestion directa del Ministerio
de Sanidad, Politica Social e Igualdad a traves del IMSERSO.

Estos grandes Centros Estatales de Referencia, por su propia descripcién, tienen su
ambito de aplicacién en todo el Estado, por lo que su ubicacion no es obstaculo en su
acceso sino un elemento, considerado clave, de cohesion entre las distintas Comunidades

Auténomas que lo conforman.

Proteccién de derechos

La proteccion de los derechos de las personas con discapacidad, establecidos en las
leyes, hacen necesario el desarrollo de sistemas de control y sancionadores que velen por
la aplicacion de los principios establecidos en aquéllas.

Con este proposito, se cred la Oficina de Atencion a la Discapacidad (OADIS),
organo especializado en realizar funciones de asesoramiento, analisis y estudio de las
denuncias y consultas realizadas por personas con discapacidad que manifiesten haber

sido objeto de discriminacion.

Se ha implantado un Sistema Arbitral encargado de la resolucion extrajudicial de las
quejas y reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y

accesibilidad por razon de discapacidad, siempre que no sean constitutivas de delitos.
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Se ha creado la wunidad de Infracciones y Sanciones, que sanciona
administrativamente las vulneraciones de los derechos de las personas con discapacidad
cuando se produzcan discriminaciones directas o indirectas, acosos, incumplimiento de
las exigencias de accesibilidad y de realizar ajustes razonables, asi como el

incumplimiento de las medidas de accidn positiva legalmente establecidas.
Nivel Canarias
Centros atencion discapacitados psiquicos

Tienen la consideracion de Centros Residenciales de Atencién Especializada a
Discapacitados Psiquicos gravemente afectados, los establecimientos dedicados a la
atencion y asistencia a personas con deficiencia mental mayores de 16 afios que, por la
naturaleza de su afectacion exigen tratamientos idéneos para lograr, hasta donde sea

posible, su habilitacion o integracion social.
Centros Ocupacionales

Son establecimientos que tienen como finalidad asegurar los servicios de terapia
ocupacional y de ajuste personal y social a los discapacitados, cuando por el grado de

discapacidad no pueden integrarse en una empresa o en un Centro Especial de Empleo.

Se entendera por terapia ocupacional aquellas actividades o labores no productivas
realizadas por discapacitados, bajo la orientacion del personal técnico del centro,
encaminadas a la obtencién de objetos, productos o servicios que no estén, regularmente,

sujetos a operaciones de mercado.

Por servicios de ajuste personal y social se entenderan aquéllos que procuran a los
discapacitados en los Centros Ocupacionales una mayor habilitacion personal y una mejor

adaptacion en su relacion.
Pisos tutelados

Se entiende por Piso o Vivienda Tutelada, toda vivienda destinada a la convivencia,
en alojamiento temporal y en algun caso de forma definitiva, en régimen de autogestion,
de personas con dificultades econdmicas, de integracion familiar o sociales, tutelada por

entidades publicas o privadas sin animo de lucro.
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Seréa definitivo el alojamiento en los supuestos de personas que por razones de edad

o0 incapacidad fisica no puedan normalizar su vida.

Por autogestion se entiende la organizacion de la vida en comun de los usuarios, tanto
desde el punto de vista del régimen interno como del de la aportacion de los medios

econdémicos necesarios para su funcionamiento.

Se trata de una vivienda familiar o piso convencional que retna las pertinentes
condiciones de capacidad y habitabilidad, y que se encuentre cercano, preferentemente, a

los servicios comunitarios y al lugar de procedencia de los usuarios.

Asimismo, también pueden tener el caracter de Pisos Tutelados, aquellos otros
alojamientos declarados protegidos en virtud de la normativa propia de la Comunidad
Auténoma, y destinados a arrendamiento u otras formas de explotacion justificadas por
razones sociales, que constituyen formas inmediatas entre la residencia individual y las

residencias colectivas.
Servicio de ayuda a domicilio

La prestacion de Ayuda a Domicilio tiene como finalidad facilitar la autonomia
personal del individuo y/o familia para que permanezca en su entorno habitual de vida,

evitando situaciones de desarraigo y desintegracion social.

Tiene por objeto sefializar los espacios que cumplen la Ley 8/1995, de 6 de abril, de
Accesibilidad y Supresion de Barreras Fisicas y de la Comunicacion mediante la

concesion e instalacién de un simbolo de accesibilidad.

Se consideran espacios accesibles, aquellos cuyas condiciones, hacen factible su
utilizacion de un modo auténomo por parte de cualquier persona, con independencia de

que tenga limitadas determinadas capacidades.
Centros de servicios sociales

Las politicas de proteccion al mayor y de solidaridad entre las generaciones incluyen,
con caracter finalista, prestaciones, servicios y acciones directas de apoyo a la calidad de
vida de las personas mayores y de promocion de unas saludables y fructiferas relaciones
intergeneracionales. También asumen, como actuaciones transversales, la mision de

asegurar que todas las politicas y servicios publicos incorporen, como prioridades la

10
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proteccion de los derechos de las personas mayores, y contemplen adecuadamente su

papel en la sociedad.

Estos tienen por objeto prestar informacion, orientacion y asesoramiento a los
ciudadanos, en relacion con los derechos y recursos sociales existentes, para la resolucion
de las necesidades que planteen, asi como la recogida de informacion orientada hacia una
posterior planificacion ademas de aclarar la procedencia, en su caso, de las prestaciones

aplicables en materia de servicios sociales.

Los Centros de Servicios Sociales, como equipamientos de caracter comunitario,
incluidas las Unidades Bésicas de Trabajo Social o denominacion similar constituyen el

soporte a las prestaciones basicas que a continuacién se enumeran:

 La informacion, orientacion y asesoramiento a los ciudadanos en relacién con los

derechos que les asisten y los recursos sociales existentes.

« Laayuda a domicilio mediante la prestacion de atenciones de caracter doméstico-
social, de apoyo psicologico y rehabilitador a individuos y familias que se hallen en
situaciones de especial necesidad, a fin de facilitarles la permanencia y autonomia en su

medio habitual de convivencia.

» El alojamiento y la convivencia, mediante las acciones encaminadas a facilitar
formas alternativas de vida a la usual convivencia familiar en los supuestos en que ésta
sea inviable por no existir la unidad familiar o porque, aun existiendo ésta, presente una
situacion de deterioro psicolégico, afectivo y social que impida la incorporacién del

individuo a corto plazo en su entorno.

« La prevencion e insercion social, ejerciendo las tareas de prospeccion y deteccion
de situaciones individuales o colectivas de riesgo o de marginacion social y, de producirse
ésta, las acciones asistenciales y rehabilitadoras que posibiliten la insercion familiar y

social.

« La emergencia social, que tiene por objeto el desarrollo de programas y
actuaciones encaminadas a procurar el apoyo necesario a personas 0 grupos que, por
circunstancias propias o ajenas, sean objeto de marginacion social y no puedan con sus

propios medios hacer frente a tal situacion.
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« La cooperacion social y fomento de la solidaridad a través de las acciones
encaminadas a potenciar las expresiones de solidaridad y fomentando la responsabilidad
social ante situaciones de necesidad.

Se incluyen en estas actuaciones tanto las realizadas a iniciativa de los Servicios
Sociales Municipales como las que se desarrollen a propuesta de Asociaciones o grupos
de iniciativa social, asi como las tareas de coordinacion y de seguimiento de las tareas de

colaboracion que los referidos colectivos puedan prestar a los programas municipales.
Respiro familiar

Tiene como objetivo la sustitucion temporal o de fin de semana del cuidador informal,

cuando por diferentes causas, éste no pueda hacerse cargo de la atencion.
1.2.5 La familiay la discapacidad

La familia estd compuesta por personas que unidas forman un nucleo por parentesco
o por relaciones de apego, esta se encarga de satisfacer las necesidades basicas, proteccion

y afecto a sus miembros.

Las uniones familiares tienden a dar a sus componentes una estabilidad emocional,
social y econémica. Por tanto, serd quien tendra que sobrellevar el impacto de lo que
supone tener un miembro con discapacidad en dicho nucleo familiar. El ciclo de vida
familiar podriamos verlo como una progresién de etapas de desarrollo, en cada etapa se
da un aprendizaje y un desempefio de determinadas tareas. Entre etapa y etapa hay un
momento de transicidn que suele ser inaugurado por algin evento o ritual que sefialan el
cambio hacia una nueva etapa: matrimonio, embarazo, primer hijo, siguientes hijos,
escolarizacion, adolescencia de los hijos, hijos que salen de casa, jubilacién, etc. (Barrios,
A., Cabrera, J., Martinez, L., Robles, M., y Ramos, B. 2015).

Todo cambio o reto ante el que se encuentra una familia y sus miembros produce
estrés. Antes ese estrés, respondemos con esfuerzos cognitivos y conductuales de
afrontamiento en un contexto en el que podemos encontrar recursos que nos ayuden. En
la medida en que tengamos éxito pasamos a una nueva etapa (diriamos superior) en el
desarrollo de la familia (y por ende de sus miembros). Uno de estos cambios surge cuando
nace un/a hijo o hija con discapacidad. EIl acontecimiento suele ser impactante y

repercutird, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital. “Antes de que el nifio nazca
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o0 de que se anuncie la discapacidad, la familia ya ha recorrido un camino. Es importante
conocer cual ha sido ese camino y como se ha recorrido” (Rios Gonzalez, 1994, citado en
Fantova, 2002). Es importante saber si hay otros hijos o no, si es una familia con vinculos
en su entorno o esta aislada, si hay una buena comunicacion entre sus miembros, cual es
su ritmo de vida, cuales sus valores dominantes, qué expectativas tienen puestas en el hijo
que va a nacer, etc. (Fantova, 2002). Todo este tipo de caracteristicas preparan mejor o
peor el terreno para un hecho que, en muchas ocasiones va a ser inesperado y
problematizador, como el nacimiento de un/a hijo/a con deficiencias o la deteccion o
aparicion de las mismas, tiempo después de nacer (Fantova, 2002). En definitiva, las
familias pasan por una serie de etapas en las que en cada una hay un periodo de transicion,
uno de esos cambios surge cuando entra un miembro con discapacidad, este proceso
puede afectar al entorno familiar ya que, habra cambios 10 inesperados dandose unas
circunstancias que desconocian. Asimismo, dependera de cada familia afrontar la

situacion de una manera u otra.
1.2.6 El impacto de la discapacidad en la familia

Partiendo de una postura clinica, el duelo se consideraba como un proceso de
afectacion en el sujeto que lo padecia, en la actualidad se asume como una experiencia
comun que no tiene nada que ver con una acepcién patoldgica cuando el ser humano
experimenta situaciones de crisis 0 impacto emocional, ante la pérdida real o simbdlica

de un objeto afectivo significativo.

Vivir una situacion de dolor requiere un proceso de reflexion sobre el duelo que se
vive, analizar los procesos de pérdida que, al ser manejados adecuadamente, llevan a la
creacion de estrategias de accidn dirigidas a enfrentar la vida de un modo distinto y con
mayores posibilidades de afrontar los conflictos individuales y familiares de manera
funcional. Esto resulta ser el punto central de la orientacion clinica en procesos de duelo

en situaciones generales.

Ahora bien, la familia, al igual que todos los organismos biopsicosociales, tiene un
ciclo vital. El desarrollo de la familia transcurre en diferentes etapas que presentan una
progresion de complejidades crecientes y organizadas descritas como momentos del ciclo
vital. Garcia, E. Lilia, A. y Morales, J. (2011).
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Ante una situacion de discapacidad, la familia debe trabajar conjuntamente, en esta
realidad las relaciones familiares se transforman de un modo repentino, originando
estados emocionales con conflictos, cargados de coraje, culpa y tristeza profunda. Garcia,
E. Lilia, A. y Morales, J. (2011) plantea que una manera diferente de asumir un problema,
en este caso la convivencia con una persona con discapacidad, es considerar a la familia
como un sistema del cual el nifio forma parte, por lo que es necesario observar y analizar

las relaciones existentes entre el hijo con discapacidad y su familia, en el aqui y el ahora.

Cuando se recibe la noticia de que se espera un bebé se comienzan a albergar y a
depositar expectativas generalmente de triunfo y de éxito al nuevo ser. Para los padres la
gestacion de un bebé representa la proyeccion del futuro, es decir, el anhelo de un hijo es
un fendmeno mental que tiene que ver con vivencias de continuidad. “Ya desde el
momento del embarazo, en la cabeza de cada futuro padre se va armando el croquis del
hijo ideal”, el hijo que asegura una buena representacion en el futuro. Cuando un nifio
nace, nacen también muchas esperanzas, pero, ¢qué sucede cuando en el cunero del

hospital nos espera un bebé “diferente”?. Garcia, E. Lilia, A. y Morales, J. (2011).

Para Garcia, E. Lilia, A. y Morales, J. (2011).,”la comunicacion del diagnostico de la
discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran impacto en todo el nicleo familiar;
la respuesta y reaccion de la familia cercana a los dos progenitores, abuelos y hermanos
va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia”. Resulta importante hacer mencion que
en el momento en que se recibe la noticia sobre una situacion de discapacidad, el médico

o personal médico debe hacer llegar el mensaje de un modo considerado.

El autor indica que los padres son conscientes de las discapacidades de sus hijos desde
los primeros momentos de sus vidas y a muchos se les prepara para afrontar dia a dia las
limitaciones impuestas por la discapacidad, aunque también son muchos los que se
convierten en participantes activos. En este momento, la intervencién terapéutica es
crucial. La familia tiene que darse cuenta de que en muchas de sus situaciones no hay

cura, solo hay rehabilitacion, y esto debe quedar muy claro en los casos de discapacidad.

Concluye la intervencion sobre la crisis, cuando se realiza, termina por conducir a
una fase de aislamiento, por un comportamiento considerado como peligroso o anormal.
La “necesidad de un trabajo de duelo es indispensable, hay que procesar el duelo por el

hijo que no nacid para poder conectarse y darle un lugar a ese hijo real” Garcia, E. Lilia,
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A. y Morales, J. (2011). El proceso de duelo suele estar marcado por cinco etapas

fundamentales:
1. Sorpresa.
2. Negacion.
3. Negociacion.
4. Depresion.
5. Aceptacion.

Ante situaciones desesperadas, como la deficiencia de un hijo, los individuos

atraviesan por diferentes etapas emocionales.

Elisabeth Kubler-Rose citada en Mabel Galan (2015) hace un analisis de estas fases,
y considera que cada una de ellas puede mantenerse durante algin tiempo, sucederse

remplazando una u otra o bien se pueden representar simultaneamente.

Para Elisabeth Kubler-Rose citada en Mabel Galan (2015) las diferentes etapas por
las que aparece son:

1. Negacién: Se conserva la esperanza de que pueda existir algin error en el
diagnostico. Es una defensa temporal que puede ser reemplazada por una aceptacion

parcial.

Agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos puede

culpar al otro por la problematica del nifio.

2. Negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin embargo,

se muestran abiertos al dialogo.

3. Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro del contexto
familiar y social, aparecen conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito,

apatia, aumento de las horas de suefio, etc.

4. Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, si se

presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a repetirse.
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1.2.7 Estrés

Posteriormente, se observé que el apoyo social es un factor clave en la prevencién
del estrés) y que tanto el apoyo social como los estilos de afrontamiento estaban
directamente relacionados con los niveles de estrés de las familias, ademas de una
disminucion de la vida social debido a las nuevas condiciones de vida y el miedo al
rechazo social (Soriano, M., & Pons, N. 2013). El apoyo social es un factor clave en la
prevencion del estrés, pudiendo ayudar a padres con hijos con discapacidad, cuyo nivel
de estrés es significativamente mayor que el de padres con hijos sin discapacidad.
Asimismo, los padres que cuidan de sus hijos con discapacidad intelectual presentaron

puntuaciones indicativas de alteracién emocional.

Otro aspecto dentro de las consecuencias sociales es el proceso de comparacion
social. Se trata de un proceso muy automatizado, del que, la mayoria de veces, ni siquiera
somos conscientes de estar realizandolo. La necesidad de informacion aumenta ante un
proceso desconocido y se desencadena una necesidad de compararse con el entorno para

obtener informacidn de como estan los demas y poder verse (o0 no) reflejados.
1.2.8 La comparacién social

Puede realizarse segun la direccion: ascendente (los que estdn mejor) o descendente
(los que estan peor), y en funcion de la interpretacion: identificacion (con los que te
identificas) o contraste (a los que ves diferentes). En el caso de que sea ascendente de
identificacion o descendente de contraste se asocia a estados emocionales positivos,
mientras que las combinaciones opuestas (ascendente de contraste y descendente de
identificacion) se asocian a estados emocionales negativos. En estudios realizados en
personas con cancer Wood, Taylor y Lichtman, citado en Soriano, M., & Pons, N. (2013)
se aplica la investigacion y la teoria sobre la comparacion social al conocimiento de los
procesos de afrontamiento de las personas que sufren acontecimientos estresantes. Se ha
encontrado que las comparaciones pueden jugar un papel fundamental en el
afrontamiento. Los estudios encontrados se centran en la comparacion que las personas
con discapacidad hacen respecto a otras personas con discapacidad, en nuestro caso
queremos explorar las comparaciones que hacen los padres. Creemos que la comparacion

puede darse tanto de ellos mismos a otros padres como de sus hijos a otros hijos.
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1.2.9 La pérdida de control

Es la sensacion de que la situacion no esta en tus manos, es otro mecanismo que se
ha estudiado y es un recurso que disminuye el impacto emocional. Ayudando a que los
padres no pierdan su individualidad ni sus metas personales y tengan el control de sus
vidas, se consigue disminuir los estados emocionales negativos y establecer un buen
nucleo familiar). No se ha encontrado mucha bibliografia respecto a padres de personas
con discapacidad, pero en estudios relacionados con otras enfermedades (dolor cronico,
fibromialgia) y siendo la propia persona con limitacion o dolor la que realizaba la
comparacion, Soriano, M., & Pons, N. (2013) observaron que cuanto mayor era la

percepcion de control menores eran los indices de depresién y ansiedad.

Segun las interpretaciones que haga la persona de la situacion y de sus recursos, el
control que perciba de la misma, se daran diferentes estrategias de afrontamiento. En
relacion con las enfermedades y la manera como los pacientes se enfrentan a esta
condicidn, los pacientes perciben altos niveles de estrés, pero aquellos que utilizan
estrategias de afrontamiento orientadas al problema muestran una mejor adaptacion a la
enfermedad. Por el contrario, estrategias de afrontamiento como el escape, la evitacion,
el pensamiento desiderativo y la culpabilizacién tienen mayores indicadores de depresién
y ansiedad se observé también que dependiendo del estilo de afrontamiento habia un

mayor o menor nivel de estrés (Soriano, M., & Pons, N. 2013).
1.2.10 La intervencion con la familia discapacitada

Para cerrar el marco teérico hablaremos de la intervencion con la familia de la persona
con discapacidad. Dejando a un lado la intervencion con la persona con discapacidad en

si para trabajar directamente con los padres y familiares.

Segun Barrios, A., Cabrera, J., Martinez, L., Robles, M., y Ramos, B. (2015) los tipos
de intervencion se ordenan del mas sencillo al mas complejo. Los tipos de intervencion
en muchas ocasiones ejerceran diversas acciones de modo simultaneo. Es importante
diferenciar cada tipo de intervencion y a la hora de realizarlas de manera simultanea tener
en cuenta que sean compatibles, objetivos, dindmica, los roles requeridos a los

profesionales, etc.
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Nombramos segun el autor cuales son los tipos de intervencion:
 Informacion

» Orientacion

« Apoyo emocional

» Formacion

« Asesoria (a colectivos)

« Promocién de la participacion

Terapia

La discapacidad, como hemos dicho antes, no son solo limitaciones significativas en
el funcionamiento intelectual o fisico de las personas, sino que también es la adaptacién
de las mismas al medio por eso hablamos de discapacidad y familia y hacemos referencia
atodo lo que tenga que ver con dar facilidades tanto a las personas con discapacidad como

a sus familiares.
2. Método
2.1 Objetivos

Con el fin de dar respuesta a las cuestiones a las que se hace referencia en el apartado

anterior;

- Conocer cdmo funciona y cémo se ha organizado la familia ante la discapacidad de
un hijo/ay las estrategias que han puesto en marcha para afrontarla

2.2 Poblacion
A continuacién, veremos detalladamente el perfil de la muestra estudiada mediante

la entrevista. En ello diferenciaremos las variables del perfil en cuanto a sexo del hijo/a,

tipo de discapacidad, tutores, otros recursos utilizados:
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Tabla 1. Datos sociodemograficos

N % Minimo Maximo N
Sexo Hombre 4 12,5%
Mujer 28 87,5%
Total 32 100,0%
Edad Media=57,1;
31 90 32
D.T.=12,3
N° miembros de la Media=3,78;
o 1 11 32
familia D.T.=2,04
Sexo del Hombre 6 21,4%
hijo/a Mujer 22 78,6%
Total 28 100,0%
Edad del hijo/a Media=33,9;
20 85 32
D.T.=13,16
Tipo de Psiquica 24 82,8%
discapacidad Psiquica
. 17,2%
y Fisica
Total 29 100,0%
Tutores Padre 1 3,3%
Madre 16 53,3%
Padre vy
9 30,0%
Madre
Padre vy
Otro 2 6,7%
familiar
Padre,
Madre y
2 6,7%
otro
familiar
Total 30 100,0%
Tiempo en el centro Media=16,59;
1 40 32
actual D.T.=13,64
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Grafico 2. Los hijos/as son un 78% mujeres y un 21% hombres, siendo la media de edad
de hijos/as de 33 afios (ver tabla 1).

Gréfico 2. Sexo del hijo/a

=

= Hombre = Mujer

Respecto al tipo de discapacidad, un 82% es psiquica y fisica, mientras que sélo un 17%
tiene hijos/as con discapacidad psiquica.

Gréfico 3. Tipo de discapacidad del hijo/a

17,2%

m Psiquica m Psiquica y Fisica

Gréfico 4. Respecto a los tutores, un 53% tiene como tutora a la madre, mientras que un

30% tiene como tutor al padre. Los padres con otro familiar suponen un 6,7%, mientras
que el padre es Unico tutor en el 3% de los casos.
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Gréfico 4. Tutores

Padre, Madre y otro familiar - 6,7%
Padre y Otro familiar - 6,7%

Padre . 3,3%

Grafico 5. En cuanto a los recursos donde ha estado, un 56% de los usuarios ha estado en
centros de dia, un 21% en colegios publicos, un 17% en guarderia y un 8,7% tanto en
Educacién Especial como en colegios de integracion. Por otro lado, observamos que

actualmente la media de estancia en el recurso donde se encuentran es de 16.

Gréfico 5. Recursos en los que ha estado (multirrespuesta). % de casos

Educacién Especial [ 8.7%
Aula Enclave - 4,3%
Colegio Integracion - 8,7%
Guarderia || N 17.4%
Colegio Pablico | GG 1.7
Centro de dia | 56.5%

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%
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2.3 Técnicas e instrumentos

La técnica elegida para esta investigacion ha sido la encuesta y el instrumento ha sido un
cuestionario ad-hoc llamado cuestionario sobre organizacion funcional de la familia ante

la discapacidad de un hijo/a que se ha estructurado en los siguientes apartados:

2.3.1 Datos sociodemograficos
En este apartado pedimos al entrevistado que rellene una serie de datos como edad, sexo

y numero de miembros en la familia para acercarnos a la realidad social de la familia.
Pedimos también que diga el sexo, la edad y el tipo de discapacidad del hijo/a y quien es

su tutor/a.

Y por ultimo preguntas relacionadas con los recursos que ha utilizado y otra de cuanto

tiempo lleva en el centro actual.

2.3.2 Experiencia Vital
Comenzamos este apartado con una pregunta en la que el entrevistado/a tiene que marcar

si la discapacidad de su hijo/a fue 0 no esperada pues esta pregunta es determinante para

los diferentes aspectos que analizaremos con posterioridad.

A continuacién, hacemos una serie de preguntas guiadas, en la que el entrevistador debera
marcar del 1 al 6 siendo el 1 la minima puntuacion y el 6 la méaxima los siguientes

aspectos.

Pedimos que responda en qué medida sintid las siguientes emociones (dolor, miedo,
rabia, amor/afecto) al recibir la noticia de que su hijo/a era una persona con

discapacidad.

En el siguiente apartado queremos saber en qué medida segln su propia valoracion,

recibio apoyo de familia, amigos, profesionales, instituciones, centro, otros.

Y la ultima pregunta guiada hace referencia a quien o que le ayudo a asumir la
discapacidad de su hijo/a segun su opinion. En ella debera responder en torno a la
misma escala que las preguntas anteriores segun el tipo de apoyo. En el cual damos
como opciones apoyo concreto de la familia, apoyo de concreto de los amigos, apoyo
concreto de profesionales, apoyo concreto del centro, el tiempo (si ayudo a asumirlo)

y el vinculo de apego que se va creando con su hijo.
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Nota: En todas las preguntas en las que damos opciones hay un apartado donde ponemos

otros por si ellos quieren hacer hincapié en aspectos que no hemos tenido en cuenta.

2.3.3 Andlisis descriptivo

Por altimo, tenemos una serie de preguntas abiertas donde cada entrevistado tendré la
opcion de desarrollar con claridad sus pensamientos y vivencias a cerca de una serie

de cuestiones.

En primer lugar, queremos saber cuales con las principales barreras y dificultades que
tiene la persona con discapacidad dentro del centro para de esta forma ayudar al centro

en la medida de lo posible a suprimir estas barreras.

En la siguiente pregunta es similar, pero con la diferencia de que la pregunta se centra
en los obstaculos que tienen las personas fuera del centro. Para de este modo entender

aun mas la realidad que viven estas personas con sus hijos/as.

También preguntamos qué medidas, sugerencias o recomendaciones daria usted a
otros padres y madres que empiezan en la misma situacion que usted para ver de forma
clara y sencilla cuales son las ideas basicas mediante las cuales ellos creen que se

supera o se hace de manera mas llevadera sobrellevar la situacion.

Y para terminar preguntamos que les preocupa a estos padres actualmente y en el
futuro respecto a su hijo/a y un apartado de observaciones.

2.4 Procedimiento

A través de las practicas externas del Grado en Trabajo Social empieza el contacto con el

centro Hermanas Hospitalarias Acaman.

Al realizar las practicas surge la idea de hacer una investigacion conjunta en la que ellos
me darian las facilidades para llegar hasta los encuestados y yo a ellos les facilitaria los

resultados de cara a mejorar sus servicios.

Los familiares de los usuarios/a con discapacidad del centro contestaron voluntaria e
individualmente. Se les explico primero cual era la finalidad del proyecto y luego que era
totalmente anénimo y la forma en que debian de contestar las preguntas. Las preguntas

cerradas deberan contestarlas marcando del 1 al 6 donde el 1 es la minima puntuacion y
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el 6 la maxima salvo una pregunta que es marcar si 0 no. En las preguntas abiertas y las

observaciones los entrevistados podran desarrollar sus pensamientos y dar su opinion.

Tras obtener los datos, procedimos a realizar la depuracion de datos para después analizar
la muestra con el programa SPSS 22. En cuanto a los analisis, tras la presentacion del
perfil de los/las entrevistados, realizamos la distribucion de frecuencias de todas las
variables. Ademas, algunas variables fueron utilizadas como .de respuesta multiple,

cuestion que se sefiala debidamente en las tablas.

3. Resultados

= Hombre = Mujer

Hemos realizado una entrevista a los padres de usuarios/as con discapacidad del centro
Hermanas Hospitalarias Acaman, en el cual curse las practicas con anterioridad. En este
caso se trata de una muestra representativa. Dicha muestra consta de 32 padres de edades
comprendidas entre los 90 y los 31 afios. La edad media de los entrevistados es de 57.13
afios, de los cuales habra una clara mayoria de mujeres entrevistadas puesto que solo 4
(12.5%) de las 32 entrevistas realizadas son contestados por hombres.

3.1 Resultados preguntas cerradas
En el siguiente apartado se comienza a realizar preguntas en las cual los entrevistados/as

haran una valoracion cuantitativa marcando unos valores dependiendo de la intensidad o

el grado de acuerdo/desacuerdo con las siguientes afirmaciones.

Gréafico 6. Cuando se enteraron de la discapacidad, un 97% de los padres/madres se la

esperaban.
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Grafico 6. Discapacidad del hijo fue...

3,1%

= Esperada = Inesperada

Gréfico 7. El sentimiento que maés sintié cuando se enteraron los padres/madres de la

discapacidad del hijo/a fue de amor afecto, seguido por dolor, miedo y rabia.

Gréfico 7. Intensidad con la que vivié cuando se enter6 de discapacidad de su hijo/a (1

minima valoracion, 6 méaxima valoracion). Medias.

Amor/Afecto

5,62

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00

Gréafico 8. El recurso que mas le apoy6 en el momento en el que se enterd de la
discapacidad del hijo/a fue la familia, seguida de los centros. Con algo menos de
puntuacién encontramos a los profesionales y a otros recursos. Por ultimo, el recurso que

lo apoy6 menos fueron las instituciones.
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Gréfico 8. Valoracion del apoyo que recibio en el momento que se enterd de discapacidad

del hijo/a (1 minima valoracion, 6 maxima valoracion). Medias.

Instituciones | NG 71
Otros [N 3,55
Profesionales [NNNNEGEGENNEE 352
Amigos NN 376
Centros  [INNENEGEGEEES 4,08
Familia [N 4,88

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00

Gréfico 9. Lo que le ayudd més a asumir la discapacidad del hijo/a y tirar para adelante
fue el apego que se iba creando con su hijo, seguido de otros recursos. Por otro lado,
también lo ayudo bastante el tiempo, el apoyo de la familia y el apoyo del centro. Algo
menos de apoyo recibid de profesionales y amigos, mientras que el recurso que menos le

apoy6 también vuelve a ser las instituciones.

Gréafico 9. Qué le ayudo a asumir discapacidad del hijo/a y tirar hacia delante (1 minima

valoracién, 6 maxima valoracion). Medias.

Apoyo de instituciones GGG 2 74

Apoyo amigos IIINNNNNNNNNNNNNNN————— 3,20
Apoyo de profesionales I 3,79

Apoyo del centro I 4,46
Apoyo familia I 4,83
El tiempo, ayudd a asumirlo I 4,06
otros I 5,40
El vinculo de apego que se iba creando con su hijo NN 5,63

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00
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3.2 Resultados preguntas abiertas

En cuanto a las preguntas abiertas he realizado un analisis individual en el cual hay cosas

interesantes que sacar en claro:

e De la pregunta qué principales obstaculos, barreras, dificultades cree, tienen

personas como su hijo/a dentro del Centro donde esta actualmente:

o No existen grandes problemas y obstaculos y en general estan
encantados con el centro ya que creen que no hay barreras que

dificulten.

e De la pregunta principales obstaculos, barreras, dificultades que tienen las
personas como su hijo/a fuera del centro (barrio, pueblo, municipio) podemos

destacar los siguientes aspectos:

o La falta de educacion de las personas y la no aceptacion o integracion de
la discapacidad muchas veces por ignorancia de no saber lo que significa
la discapacidad.

o Barreras las fisicas, urbanisticas, aparcamientos de minusvalidos, etc.

o La inexistencia de actividades extraescolares, fuera del centro adaptadas
para personas con discapacidad.

o Por dltimo, se nombra que los organismos no se implican todo lo que

podrian hacerlo.

e En la pregunta qué medidas, sugerencias, recomendaciones daria usted a otros
padres y madres que empiezan con un hijo/a con discapacidad y cree les podria
ayudar a éstos en la educacion y crianza de los mismos. En este apartado se

nombran los diferentes pensamientos:

o Laimportancia de darle amor, afecto y apoyo.
o Aceptar la situacion.

o Ser pacientes

o Luchar por ellos

o Lograr ayudas y beneficios por parte de las instituciones
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o Apoyarse y relacionarse con familias que estén en situaciones similares.
o Lograr la mayor auto-eficiencia posible en los hijos/as con discapacidad
(evitar sobreproteccion).

o En casos de situaciones complicadas acudir a profesionales.

e Encuanto a la pregunta que temores, dificultades (actuales y futuras) tienen en su

cabeza respecto a su hijo/a existe un claro consenso en torno a estas ideas:

o El temor que les provoca pensar en el futuro de sus hijos/as cuando ellos
no esten.

o El'miedo a que la salud de sus hijos/as empeore.

e En cuanto a las observaciones, los temas mas nombrados por los entrevistados
son:

o La necesidad de ayudas por parte del gobierno al centro, asi como la
demanda de mas centros y profesionales.

o Unavez més el amor que hay que darles a los hijos/as.

o Lanefasta ley de dependencia.

4. Discusion

Podemos afirmar que al conocer la noticia de un hijo/a con discapacidad, todos los
sentimientos (tanto negativos, como positivos) son de gran intensidad por lo tanto esto

muchas veces produce estrés.

Ante ese estrés, respondemos con esfuerzos cognitivos y conductuales en un contexto en

el que podemos encontrar recursos que nos ayuden.

Fantova (2002) confirman que en muchas ocasiones siendo inesperado, el nacimiento de
un hijo/a con deficiencias es problematizador y el resultado del estudio le da la razon
puesto que se sienten emociones negativas que afectan a la familia como las dichas

anteriormente (rabia, miedo, dolor, etc)

Otros autores que confirma nuestro trabajo son Garcia, E. Lilia, A. y Morales, J. (2011)

segun ellos; ante una situacion de discapacidad, la familia debe trabajar conjuntamente,
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ya que esta realidad cambia y transforma las relaciones familiares repentinamente,
originando estados emocionales con conflicto, asi como coraje, culpa y tristeza profunda

teoria que compagina con nuestros resultados.

Soriano, M., y Pons, N. en 2013 encontraron que el apoyo social es un factor clave de
prevencion del estrés, pudiendo ayudar a padres con hijos con discapacidad, cuyo nivel
de estrés es significativamente mayor que el de padres con hijos sin discapacidad.
Asimismo, los padres que cuidan de sus hijos/as con discapacidad intelectual presentaron

puntuaciones indicativas de alteracion emocional.

Si observamos los resultados de nuestra investigacion en cuanto a la valoracion del apoyo
que recibié en el momento en que se enter6 de dicha discapacidad vemos como
practicamente la totalidad de las opciones dadas estan con puntaje positivo y por encima

de la media excepto las instituciones con las cuales las familias no estan satisfechas.

Si bien es cierto que la familia y el centro Acaman destacan por encima de los demas
apoyos encontrandose en un segundo plano y por este orden, amigos, profesionales y
otros. Por esto podemos afirmar que es un factor clave el apoyo social tanto para superar

y aceptar la discapacidad de un hijo/a como para prevenir y rebajar los niveles de estrés.

Un aspecto importante es la existencia de leyes que protegen a las personas con
discapacidad como el articulo 7 (BOE 2013) que dicta que las administraciones publicas
protegeran de manera especial los derechos de las personas con discapacidad en materia
de igualdad, asi como que promoveran las medidas necesarias para que el ejercicio en
igualdad de condiciones de los derechos de las personas con discapacidad sea real y

efectivo en todos los &mbitos de la vida.

Pese a ello en los resultados vemos como el apoyo de las instituciones es el Gnico aspecto
al cual los padres le dan una nota negativa en cuanto a la ayuda que dan para asumir,

superar y avanzar ante la discapacidad de su hijo/a.

Las uniones familiares como decian (Barrios, A., Cabrera, J., Martinez, L., Robles, M., y
Ramos, B. 2015) tienden a dar a sus componentes una estabilidad emocional, social y
econdmica. Por tanto, sera quien tendra que sobrellevar el impacto de lo que supone tener

un miembro con discapacidad en dicho nucleo familiar.
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Esto se confirma con los resultados obtenidos puesto que el apoyo de la familia es clave
y hay un consenso en cuanto a la importancia de la misma para superar la discapacidad
de un hijo/a.

5. Conclusién

Conocer las herramientas cognitivas con las que superar o asumir la discapacidad de un
hijo/a es el objetivo principal de nuestro trabajo. Partiendo de ello, podemos establecer
que, una vez analizado los resultados, y de forma generalizada, existen concordancias

entre los padres a la hora de superar la discapacidad de sus hijos/as.

En primer lugar, el estudio realizado concluye que el impacto al tener un hijo con
discapacidad hace que las emociones tanto positivas como negativas se sientan con mayor

intensidad.

Aspectos importantes para superar la discapacidad de un hijo/a tanto al enterarnos de la
noticia como en todas las fases de desarrollo son el apoyo de la familia y los centros.
Otros aspectos en los que también se apoyan las familias, es tanto en las amistades como

en los centros donde estan sus hijos/as.

Para asimilarlo también es necesario que pase el tiempo, factor clave segun los
encuestados. El vinculo creado con su hijo/a y el amor que siente por un hijo/a sin
condiciones es uno de las causas por las que méas luchan las familias. Algunos de ellos
asegurando incluso que el afecto y el carifio hacia dichas personas es la clave de todo.

Otra conclusidn que sacamos de la investigacion realizada, es el descontento de los padres
con las instituciones. Lo que nos lleva a pensar en la ineficacia de las mismas en cuanto

a las ayudas y facilidades que estas proporcionan a las personas con discapacidad.
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