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Resumen

La presente investigacidon tiene como objetivo comprender el proceso de
afrontamiento en padres de hijos con discapacidad cognitiva y auditiva residentes en las
localidades de Engativa y Fontibon de la ciudad de Bogota. El proyecto de investigacion se
enmarca en el paradigma comprensivo interpretativo, es un estudio de tipo cualitativo que se
fundamenta en la metodologia planteada por las autoras Bonilla y Rodriguez, en su libro
“Mas alla del dilema de los métodos(2005), la investigacion retoma como perspectiva
teorica el interaccionismo simbolico de Blumer (1982). La investigacion contd con la
participacion de cuatro madres y nueve padres, se implementd una entrevista
semiestructurada con un total de 26 preguntas, divididas en tres ejes tematicos: discapacidad,
familia y afrontamiento. Entre los resultados encontrados se destacan asimetrias en las
estrategias de afrontamiento utilizadas por padres y madres, se evidencia la importancia del
acompafiamiento profesional y social en el proceso de afrontamiento, a su vez, se identifica
una inversion de los roles tradicionales en el cuidado del hijo y los retos que surgen de esta

situacion.
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Abstract

The objective of this research is to understand the coping process in parents of
children with cognitive and hearing disabilities residing in the towns of Engativa and
Fontibon in the city of Bogota. The research project is framed in the comprehensive
interpretive paradigm, it is a qualitative study that is based on the methodology proposed by
the authors Bonilla and Rodriguez, in their book “Beyond the dilemma of methods™ (2005),
the research It takes Blumer's (1982) symbolic interactionism as a theoretical perspective,

with the participation of four mothers and nine fathers, a semi-structured interview was



implemented with a total of 26 questions, divided into three thematic axes: disability, family
and coping. Among the results found, asymmetries in the coping strategies used by fathers
and mothers stand out, the importance of professional and social support in the coping
process is evident, in turn, an inversion of traditional roles in child care is identified. and the

challenges that arise from this situation.
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Introduccion

La discapacidad es un fenomeno que impacta a millones de personas en todo el mundo,
segun la Organizacion Mundial para la Salud (2023), se estima que 1300 millones de
personas cuentan con algtn tipo de discapacidad, lo que representa el 16% de la poblacion
del mundo, ademas de esto, se calcula que casi dos millones de personas presentan

dificultades considerables en su diario vivir.

En el contexto nacional, el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(2020), estima que, en Colombia, para el periodo del 2020 se contaba aproximadamente con
3.1 millones de personas con discapacidad en el territorio nacional. La discapacidad es
comprendida como el resultado de la interaccion entre las caracteristicas individuales del
sujeto y el entorno social en el que se desenvuelve (Palacios, 2008). Historicamente esta
interaccion ha planteado un problema de derechos humanos, limitando las libertades
individuales de las personas con discapacidad, situacion en la que se sobreponen barreras
actitudinales, lo que conlleva a una estigmatizacion y discriminacion de esta poblacion al
momento de acceder a algun tipo de servicios, actos de exclusion que se manifiestan en
diferentes escenarios que involucran su desarrollo humano. (Organizacion Mundial de la

Salud, 2021)

La discapacidad no solo impacta la vida del individuo que la posee, sino también su
entorno familiar, segiin Villavicencio et al (2018), el nacimiento de un hijo con discapacidad
puede impactar considerablemente a la familia, al romper con las expectativas esperadas,
produciendo cambios significativos en su dindmica y estructura, especialmente por la
intensificacion en las demandas de crianza, es una situacion desafiante, que evoca en sus

integrantes sentimientos dolorosos, como la tristeza, la frustracion y el enojo, se considera
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una pérdida emocional, que denota la necesidad de la elaboracién de un proceso de

afrontamiento que le permita aceptar su nueva realidad.

El documento se organiza en cuatro capitulos. El primero contiene la revision
documental entorno a los antecedentes de la investigacion, los cuales se encuentran divididos
en cinco categorias, que abordan la relacion que establece la persona con discapacidad y un
miembro especifico de la familia, posteriormente se plantea el problema de investigacion, la

pregunta central del estudio y se establecen los objetivos de investigacion.

En el segundo capitulo se realiza una contextualizacion del objeto de estudio, contiene
una aproximacion tedrica desarrollada a partir de tres ejes; discapacidad, familia y

afrontamiento, también da cuenta del marco legal, geografico e institucional.

En el tercer capitulo se encuentra lo relacionado con el disefio metodologico, se
establece como paradigma de investigacion el comprensivo-interpretativo, retomando como
perspectiva teorica el interaccionismo simbdlico de Blumer (1982), la investigacion toma
como base la metodologia de las autoras Bonilla y Rodriguez (2005), permitiendo distinguir
los criterios para la seleccion de la muestra, la organizacion de la informacién recopilada a
partir de los y las participantes, el proceso de categorizacion. a través de un estudio de
cualitativo se abord¢ la experiencia de nueve padres y cuatro madres que residen en las
localidades de Engativa y Fontibon, indagando sobre el proceso de afrontar la discapacidad

de un hijo desde el momento de la confirmacion del diagnoéstico, hasta su estado actual.

Por ultimo, el cuarto capitulo contiene el analisis e interpretacion de resultados, en este
se encuentran aspectos como, la falta de profesionalismo durante el acompafiamiento
institucional, la ausencia en algunos casos de redes de apoyo social y familiar, también se
identificaron cambios en la dinamica familiar tras el nacimiento del hijo con discapacidad,
como la configuracién de nuevos vinculos, en algunos casos se fortalecieron las relaciones,
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en otros se volvieron conflictivas. Por otro lado, se observo un escaso o nulo
acompafiamiento a los padres luego de la confirmacion del diagndstico, en estos casos se
identifica la eleccion de estrategias de afrontamiento pasivas, como la evitacion de la

situacion a través de la ocupacion en actividades laborales.

Finalmente, entre las conclusiones de la investigacion, se establece la importancia del
acompanamiento profesional integral, para una adecuada elaboracion del proceso de
afrontamiento en los padres, que permita orientarlos a una participacion activa en el cuidado

de su hijo con discapacidad.

Justificacion

Luego de realizar la revision documental respecto al afrontamiento en padres de hijos
con discapacidad, se evidenci6 un vacio en el conocimiento, propiamente en lo que refiere a
la experiencia de los hombres frente a esta situacion, pues la mayoria de estudios estan
elaborados desde la perspectiva de las madres. Ademas, son ain mas escasas las
publicaciones que consideran factores contextuales que influyen en el proceso de
afrontamiento en este escenario, elementos que podrian evidenciar posibles asimetrias en el
desarrollo del mismo, en comparacion a otros integrantes del grupo familiar.

En ese mismo sentido, se identificod que este fendomeno ha sido poco estudiado desde la
disciplina de trabajo social, siendo abordado en gran medida desde la psicologia y la
sociologia. Lo anterior puede ser un limitante, que no permite tener calidad sobre como se
aborda esta situacion desde el quehacer profesional. Por lo tanto, esta investigacion no solo
aporta insumo sobre la experiencia de los hombres en el proceso de afrontamiento, desde una

perspectiva que considera elementos contextuales en el afrontamiento, sino que también se
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convierte en un insumo para comprender esta realidad desde la disciplina de trabajo social,

aspirando a contribuir en futuras intervenciones.

Capitulo I:

Definicion de la situacion a investigar.

Seglin Bonilla y Rodriguez (2005), la exportacion de la situacion a investigar, es
fundamental, puesto que permite la formulacion del problema de investigacion y por lo tanto
decidir sobre los métodos que se deben usar. Es igualmente determinante para tomar
decisiones sobre la conformacion de la muestra, los instrumentos de recoleccion pertinentes y
para la planeacion preliminar del trabajo de campo” (p.126). De acuerdo con esto, a

continuacion, se presentan los antecedentes de la presente investigacion;
Antecedentes

Este apartado reune estudios que permiten proporcionar un marco contextual para la
presente investigacion. Segin Alvarez (2020), "los antecedentes se emplean para mostrar los
distintos hallazgos que se han tenido en investigaciones previas, tomando en cuenta a las
variables de estudio"(p.1). Para la construccién de los antecedentes se consultaron bases de
datos académicas, tales como Redalyc, Scielo, Dialnet, entre otros, teniendo en cuenta las

variables discapacidad, familia y afrontamiento. (Anexo 1)

En la revision documental se identificaron un total de 26 documentos, de esa
totalidad, se establecieron las siguientes categorias para su clasificacion; 1) Relaciones
familiares y discapacidad, 2) Relacion entre madres e hijos con discapacidad, 3) Relacion
entre padre e hijos con discapacidad, 4) Relacion entre hermanos sin y con discapacidad, 5)

Relacion entre abuelos y nietos con discapacidad. En cada categoria los documentos se
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encuentran organizados a nivel internacional, nacional y local, ya sea el caso. Indagar sobre el
proceso de afrontamiento en diferentes miembros de la familia, permitié identificar el interés
investigativo. Se considero el afrontamiento en diversos miembros de la familia con el fin de
identificar particularidades en las relaciones establecidas con cada integrante de la familia y
la persona con discapacidad, asi como las posibles diferencias en el proceso de afrontamiento

entre ellos.

A continuacion, se describen las principales caracteristicas de los documentos

seleccionados;

1) Relaciones familiares y discapacidad

Esta categoria reune trece estudios, ocho internacionales, cuatro nacionales y uno
local, que indagan por el afrontamiento de la discapacidad de un hijo, desde una perspectiva

general, que acoge las vivencias de madres, padres y en algunos casos hermanos.

Estudios a nivel internacional.

El articulo “Discapacidad y familia: Desgaste emocional” publicado en el afio 2018 en
Espafia, es un estudio realizado desde las areas de psicologia y trabajo social, escrito por los
autores Villavicencio, Romero, Criollo y Pefialoza, la investigacion se centr6 en analizar “las
emociones y sentimientos que experimenta la familia y sobre todo los padres de nifios con
discapacidad, ante la recepcion del diagnostico. Se analiza el proceso de duelo desde la
perspectiva psicologica y las repercusiones en la afectividad de los implicados” (p.1). Es un
estudio tipo cualitativo, basado en una revision bibliografica sobre la temdtica sefialada. Entre
los resultados obtenidos se determina un desgaste emocional considerable producto de la
confirmacion del diagnostico, los padres reflejan frustracion al no cumplir con las

expectativas construidas para el hijo, lo cual repercute en el sistema familiar, generando un
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deterioro, principalmente en las relaciones afectivas y de comunicacion, también sefalan la
importancia del proceso de duelo en la familia, siendo algo inacabado, determinan los
posibles sintomas de una mala o nula elaboracion de este y como puede afectar el vinculo
entre padres e hijo, también se abordan elementos que influyen en el afrontamiento, como el

aspecto cultural.

El articulo titulado “La primera noticia en familias que reciben un hijo con
discapacidad o problemas en el desarrollo" publicado en el afio 2012 en Espafia, es un estudio
realizado desde el area de psicologia, escrito por la autora Johana Calero, tuvo como objetivo
determinar el impacto que puede tener en los padres “la noticia de que han tenido un hijo con
discapacidad, valorando la importancia de la accion de los profesionales implicados de los
cidat. Asimismo, se analizan algunas de las estrategias de afrontamiento utilizadas por las
familias” (p.1). Es un estudio cualitativo, basado en una revision documental. Entre los
resultados obtenidos se destaca que tras la confirmacion del diagnostico los padres entran en
una etapa de aturdimiento, considerando el acontecimiento como uno de los mas dolorosos en
sus vidas. Ademas, se identifican tres tipos de estrategias de afrontamiento; orientadas a la
emocion, orientadas al problema y orientadas a la evitacion, estds estrategias varian segun la
disposicion de recursos fisicos, psicoldgicos, y sociales con los que cuentan la familia, se
resalta la importancia del acompafiamiento profesional para la eleccion adecuada de estas
estrategias, ya que configuran las relaciones intrafamiliares y la relacién con el hijo con

discapacidad.

El articulo “Andlisis del empoderamiento en padres y madres de hijos con
discapacidad”, publicado en el afio 2014 en Espafia, es un estudio realizado desde el area de
psicologia, escrito por la autora Raquel Martinez, tenia como finalidad "examinar la
capacidad de superacion en padres de hijos con discapacidad

a su vez, “comparar si existen diferencias en la fortaleza que han desarrollado los
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progenitores de hijos con discapacidad en funcion del género, de la edad y del nivel de
formacion de estos progenitores” por ultimo buscaba “averiguar si existen diferencias en el
empoderamiento de los padres y madres de hijos con discapacidad en funcion de la tipologia
de la discapacidad, del grado de discapacidad y de la etapa en la que se adquirieron dicha
discapacidad” es un estudio cuantitativo descriptivo. En cuanto a los resultados la
investigacion determind que las madres superan a los padres en el desarrollo del
empoderamiento ante la llegada de un hijo con discapacidad, también que a mayor edad y
niveles altos de educacion se favorece el desarrollo de empoderamiento, este también varia
segun el grado de discapacidad de los hijos, se encontrd que los padres de hijos con mayor
grado de discapacidad tenian niveles mas altos de empoderamiento en comparacion a padres

sin hijo con discapacidad.

El articulo "padres de nifios con discapacidad. Relacion y diferencias entre
inteligencia emocional y resiliencia," publicado en Per en el afio 2017, por la psicéloga
Maria Salazar, tenia como objetivo, a través de un enfoque cuantitativo, explicar la relacion
entre la inteligencia emocional y la resiliencia en padres de un hijo con sindrome de Down, el
estudio revel6 que, la inteligencia y la resiliencia estan directamente relacionadas, se encontro
que a mayor inteligencia emocional mayores niveles de resiliencia, también se determin6 que
el tipo de discapacidad que posee el hijo es un factor que puede influir en estas variables. Se
demostr6 que los padres con hijos con sindrome de Down tenian niveles mas bajos de
resiliencia en comparacion con otros tipos de discapacidad, finalmente se determind que la
capacidad de identificar y gestionar las emociones por los padres es un aspecto relevante en

este contexto.

El articulo titulado "Como afecta la discapacidad visual de un miembro de la familia
desde su nacimiento: una mirada de trabajo social,"publicado en Espafia durante el afio 2021,

por la trabajadora social Judith Infante, centrado en revelar las diferentes percepciones entre
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los distintos miembros de la familia con respecto al alcance del impacto de la discapacidad
visual a través de un enfoque cuantitativo, determinando que los padres experimentan
emociones complejas como conmocion, culpa y pena, por otro lado, los hermanos también
enfrentan dificultades al sentirse desplazados en la dinamica familiar. Ademas, se destacd que
la percepcion y reaccion ante el diagnostico varia entre las familias y entre los miembros de
una misma familia, y esto puede estar relacionado con aspectos como las relaciones de pareja,
la dindmica familiar, el nivel sociocultural, la existencia de apoyos o el orden de nacimiento
del bebé. Por tultimo, se determin6 que las familias perciben un bajo o nulo apoyo
institucional para la adaptacion a esta nueva situacidon, se resalta la importancia de la
intervencion de trabajo social desde una mirada integradora que aborde las necesidades
familiares en conjunto y que no se centre Unicamente en la atenciéon al miembro con

discapacidad o a la entrega de ayudas econémicas.

El articulo titulado "Familia y discapacidad: Estudio de variables psicoldgicas y
validacion del cuestionario sobre afrontamiento y consecuencias en padres y hermanos"
publicado en Espaiia en el afio 2008 por la psicologa Maria Angeles Antelo Lorenzo, tenia
como objetivo conocer a la persona con discapacidad desde una perspectiva global que
integre los elementos importantes que conforman su vida, incluyendo padres, hermanos y
entorno social a través de un enfoque cuantitativo, determino, diferencias significativas en el
afrontamiento entre padres de hijos con discapacidad; sin embargo, no se encontraron
diferencias significativas entre hermanos, también se estableci6 que el tipo de discapacidad

influye en la forma en que los padres afrontan la situacion.

El articulo "La resiliencia en familias que viven la discapacidad, desde un enfoque
centrado en la familia" publicado en México en el afio 2019, por la Especialista en
Orientacion Familiar Emma Veronica Santana Valencia, que tenia como objetivo conocer

cdmo se construye la resiliencia en familias que enfrentan la discapacidad en uno de sus hijos
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a través de un enfoque cualitativo, determinar que, la aceptacion de la discapacidad de sus
hijos juegan un papel fundamental en el desarrollo de resiliencia en las familias, se determino
también que el rol de cuidador principal es ejercicio por la madre en la mayoria de estos
casos, debido a que los padres a menudo encuentra complejo asumir su rol de cuidador por la
educacion que han recibido a lo largo de su vida, causando una delegacion total en algunos
casos del cuidado de los hijos. Se encontrd también, que el apoyo de los hermanos es crucial
para el desarrollo de los hermanos con discapacidad. La colaboracion, adaptacion, desarrollo
de habilidades, comunicacién, dialogo, apoyo mutuo y cohesion familiar son factores clave

que contribuyen a la resiliencia de estas familias.

El articulo titulado "Proceso de ajuste emocional de padres cuyos hijos presentan
algun tipo de discapacidad," publicado en México en el ano 2014, por la psicoéloga Beatriz
Alcibar, tenia como objetivo principal identificar el tipo de ajuste emocional que
experimentan los padres de hijos con discapacidad, a través de un enfoque cuantitativo de
caracter descriptivo, determind que la mayoria de los padres con un hijo con discapacidad, se
encontraban en la fase de shock, seguida de la fase de reaccion y finalmente en la fase de
adaptacion. Se evidencié un inadecuado ajuste emocional, emociones no procesadas,
sentimiento de incapacidad en el cuidado del hijo con discapacidad, atribuidos especialmente
a la falta de informacion y formacion. Los padres experimentaban dificultades en la
interaccion social. También se determind que los padres que se encontraban en la fase de

adaptacion solian reprimir sus emociones y descuidar sus propias emociones.

El articulo titulado "Estudio de factores resilientes en familiares de personas con
discapacidad," publicado en Espafia durante el ano 2014, por los psicélogos Jordi Ponce y
Ana Torrecillas, tenia como objetivos conocer la resiliencia de padres, madres y hermanos/as
de personas con discapacidad en funcion de determinadas caracteristicas de estos, comprobar

si se produce alguna diferencia entre el nivel de resiliencia de los participantes en funcion de
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la edad, parentesco y nivel formativo y analizar el nivel de competencias personales y
aceptacion de si mismo y de la vida en funcidn de ciertas caracteristicas sociodemograficas
(género, edad, nivel formativo y parentesco) del familiar participante, desde un enfoque
cuantitativo, determind que, los padres tienen un mayor nivel de resiliencia en comparacion
con sus padres. En cuanto a la edad, se identifico que las familias con miembros jovenes
tendian a tener una mayor resiliencia, mientras que las familias con miembros mas mayores
mostraban menos resiliencia. Por otro lado, se determind la relacion entre altos niveles

formativos con mayor resiliencia.

Estudios a nivel nacional

El articulo "Experiencias de padres de niflos ciegos: un camino con grandes desafios,"
publicado en la Ciudad de Cali-Colombia en el afio 2016, por la enfermera Liliana Morales,
tenia como objetivo conocer las experiencias y sentimientos de los padres ante la
discapacidad visual de sus hijos, basada en la metodologia de la fenomenologia interpretativa
de Heidegger, determin6é que, la pérdida de vision en los hijos género en los padres
sentimiento abrumadores como ansiedad, depresion y el miedo por la falta de comprension
de la situacion que estd viviendo. Esto también afectd la dindmica familiar, provocando
cambios en los roles desempefados, disminuy6 la atencidon a los demas hijos y a la pareja,
aumentaron los niveles de angustia y estrés. Se destaco la importancia del acompanamiento

institucional y la red familiar durante este proceso de ajuste.

El articulo "Afrontamiento y funcionamiento en familias en situacion de
discapacidad", publicado en la ciudad de Barranquilla-Colombia, en el afio 2020, por los
psicologos Francisco Quintero y Maria Pacheco, que tenia como objetivo analizar las
estrategias de afrontamiento utilizadas por familias en situacion de discapacidad y como estas

se relacionan con las dimensiones del funcionamiento familiar, encontrd que, el nacimiento
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de un hijo con discapacidad representa un momento critico y de desajuste en la estructura y
dinamica familiar, las madres suelen asumir el rol principal de cuidadoras, por otro lado, los
padres suelen ser mas susceptible a suftrir depresion por la dificultad en la expresion de sus

emociones ante esta situacion

El articulo "Aislamiento social en padres con hijos afectados de paralisis cerebral,"
publicado en México durante el afio 2013, por el trabajador social Germain Géngora, tuvo la
finalidad se propuso identificar las caracteristicas que denotan aislamiento social en padres de
familia con hijos afectados por paralisis cerebral en el Centro de Rehabilitacion Infantil
Teleton (CRIT) Aguascalientes-México, y su relacion con factores biosociodemograficos a
través de un enfoque cuantitativo de caracter descriptivo, determind que, la discapacidad
influye en el aislamiento social de los padres, debido a que experimentan una mayor
exigencia su funcion parental, para satisfacer las necesidades de sus hijos, limitando en
tiempo para sus actividades sociales. Ademas, se identifico que las emociones que
experimentan los padres tras el conocimiento del diagnostico también puede influir en el
aislamiento social, asi como los bajos ingresos y las limitadas oportunidades para realizar
actividades de ocio. Se determin6 que el aislamiento social inicialmente es involuntario, pero
con el tiempo, algunos padres pueden tomar la decision de aislarse debido a actos

discriminatorios.

Estudios a nivel local

El articulo "Narrativas sobre la experiencia de cuidado en padres de hijos con
discapacidad visual," publicado en la ciudad de Bogota Colombia, por los psicélogos
Alejandro Barbosa, Eliana Celeita y Christian Usecheque, que tenia como objetivo describir
las narrativas sobre la experiencia de cuidado en padres de hijos con discapacidad visual,

desde un enfoque cualitativo, encontré que, los padres experimentaban confusion sobre la
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condicién de sus hijos, ademas se generaba una actitud sobreprotectora con los hijos.
Ademas, se determin6 también que, los proyectos de vida de los padres se veian modificados,
algunos reconocian la necesidad de retomar proyectos que habian dejado sin culminar,
mientras que otros parecian sentirse estancados. También se evidenciaron conflictos de pareja

sin resolver y un desajuste en la relacion de pareja con la llegada del hijo con discapacidad.

Los anteriores documentos evidencian la complejidad del proceso de afrontamiento
ante la discapacidad de un hijo, se exploran en profundidad las emociones experimentadas
por los padres, las estrategias de afrontamiento empleadas y las posibles necesidades que
surgen durante el proceso de adaptacion a la nueva situacion familiar. Ademas, se analizan
elementos determinantes para el empoderamiento y la resiliencia de las familias frente a los
desajustes en sus dinamicas. Por ultimo, se resalta la importancia del acompafiamiento
institucional y el apoyo social para facilitar la adaptacion, asi como la necesidad de un
enfoque integral que considere no s6lo al miembro con discapacidad, sino también a toda la

familia en su conjunto.

Los documentos expuestos, sefialan la importancia de tener en cuenta el impacto
emocional que causa en la familia la presencia de la discapacidad y los cambios que
involucra en su dindamica, entendiendo que la elaboracion del proceso de afrontamiento es
crucial para que la familia se adapte y acepte su nueva realidad, a su vez, invitan a considerar
factores contextuales que pueden influir en este proceso de afrontamiento. Por otro lado,
también se menciona la importancia del acompafiamiento profesional durante este proceso,
permitiendo de esta forma orientar a la familia frente a la situacién que estdn viviendo,
proporcionando los elementos necesarios para la eleccion en la estrategias de afrontamiento
adecuadas, que le permitan no solo gestionar la carga emocional que representa la llegada de

un hijo con discapacidad, sino responder de manera efectiva a las necesidades de su hijo.
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2) Relacion entre madres e hijos con discapacidad

En esta categoria se ubican dos estudios a nivel internacional, que proporcionan una
vision del proceso de afrontamiento de la discapacidad de los hijos desde una perspectiva
centrada en las madres, los documentos resaltan elementos que contribuyen a facilitar dicho

proceso o por el contrario representan dificultades en el mismo.

El articulo "Presencia de la discapacidad intelectual en la familia, afrontamiento de las
madres" publicado en Ecuador, en el afio 2017, por las psicélogas Carmita Villavicencio y
Silvia Lopez, se centro en analizar a través de un enfoque cualitativo de caracter descriptivo,
la percepcion de afrontamiento de 111 madres ecuatorianas de nifios con discapacidad
intelectual, el estudio determindé que, las variables mds relevantes para afrontar la
discapacidad de un hijo son los acuerdos y la cohesion familiar, el estudio determind
limitaciones en la investigacion al no contar en la muestra analizada con padres, puesto que

los padres escasamente participan

El articulo "Particularidades del afrontamiento familiar al nifio con diagnoéstico y
rehabilitacion por paralisis cerebral" publicado en Cuba, durante el afo 2016, por las
psicologas Ana Serrano, Lidia Ortiz e Isabel Louro, tenia como objetivo describir las
particularidades del afrontamiento familiar ante el diagnostico y rehabilitacion de nifios con
paralisis cerebral. El estudio determind, que el afrontamiento de la discapacidad de los hijos
incluye etapas de duda, busqueda de informacién, contradicciones en la reorganizacion de la
vida en el hogar, la demanda de apoyo y agotamiento familiar. Se concluyé que el
afrontamiento familiar estaba influenciado por un eje motivacional, donde el equilibrio entre
las expectativas de mejora en la salud del nifio, su lenta evolucion en el proceso de

rehabilitacion y el sobreesfuerzo necesario para enfrentar la discapacidad del menor en la
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vida cotidiana llevaba a un transito gradual desde un afrontamiento familiar motivado hacia

uno desmotivado, lo que tenia un impacto negativo en la salud del grupo familiar en general.

Estas investigaciones evidencian la importancia de elementos como la cohesion y los
acuerdos familiares, ademas de la formacion respecto a la discapacidad de su hijo, sin
embargo, se mencionan las limitaciones en la investigacion, debido a la falta de participacion

por parte de los padres varones.

Lo anterior, permite evidenciar un vacio en el conocimiento con relacion al proceso
de afrontamiento llevado a cabo por los padres, lo que podria estar limitando las
intervenciones profesionales para contribuir a la adaptacion de los sujetos a la nueva

dindmica familiar, al desconocer las necesidades de estos durante el proceso.

3) Relacion entre padres e hijos con discapacidad.

Esta categoria contiene cuatro estudios a nivel internacional, en su mayoria
provenientes de México, que exploran el proceso de afrontamiento de la discapacidad de un
hijo desde una perspectiva masculina. Estos estudios abordan sentires tras el conocimiento
del diagnostico, estrategias de afrontamiento y dindmicas de género que pueden representar

desafios especificos para los hombres en el proceso de ser padre de un hijo con discapacidad.

El articulo Discapacidad: paternidad y cambios familiares publicado en México
durante el afio 2007 en México, por las psicologas Patricia Ortega, Alejandra Salguero y
Adriana Garrido, que tenia como finalidad explorar y comprender como los hombres que son
padres de nifios y nifias con discapacidad experimentan y enfrentan su rol de paternidad en
relacion con la discapacidad de sus hijos, realizado desde un enfoque cualitativo, determind
que, algunos padres describen la discapacidad de su hijo como una situacion problematica,

fuera de lo esperado y con momentos de conflicto. Los padres manifestaron sentir
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impotencia, tristeza y dolor al enfrentar la realidad de tener un hijo con discapacidad.
Algunos padres encontraron consuelo en el uso de estrategias orientadas a su fe. Por otro
lado, hay padres que no consideran la discapacidad de su hijo como algo que afectara su

normalidad.

El articulo La paternidad frente a la discapacidad de un hijo/a. Una reflexion desde el
estudio de las masculinidades, publicado en México durante el afio 2019, por el socidlogo
Jonathan Ojeda, un estudio realizado desde un enfoque cualitativo, centrado en el objetivo de
conocer qué relacion tiene el género y el cuidado del otro cuando una hija/o padece alguna
discapacidad, basado en un enfoque cualitativo, determind que, la capacidad de los hijos,
afecta el ejercicio de la masculina, lo concerniente a la paternidad, puesto que es fundamental
el cuidado, ademas, la crisis que moviliza la llegada de un hijo con discapacidad evoca la
necesidad de manifestar y gestionar las emociones producto de esta situacion. Los padres
suelen sentir inseguridad, desorientacion, dudas, falta de confianza en el ejercicio de su rol de
padres, producto de la inexperiencia, pero también bien responde a una estructura patriarcal
que asume la masculinidad desde una posicion de poder, que rompe con la exprés de
emociones, traduciendo en una incapacidad del cuidado del otro, desviarse de esta normativa

es un atentado contra su virilidad

El articulo "Expectativas y maneras de vivir la paternidad con ninos discapacitados”
publicado en México durante el afio 2005, por las psicologas Patricia Ortega, Adrian Garrido
y Alejandra Salguero, que tenia como objetivo analizar las maneras a través de las cuales los
varones enfrentan tener un hijo de cualquier sexo con discapacidad, mediante un enfoque
cualitativo, determino que, los padres siente temor de terne mas hijos con discapacidad, lo
que conlleva sentimiento de frustracion y depresion cuando en sus planes estaba estimado

tener mas hijos. Los padres también perciben que las mujeres tienen mayor capacidad para
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afrontar el nacimiento de un hijo con discapacidad, lo que se traduce en una delegacion del

cuidado del hijo. Los padres suelen usar estrategias de afrontamiento orientadas a su

16n o la negacion de la discapacidad, manifiestan la necesidad de contar con recursos

profesionales y familiares para adaptarse a la situacion

El articulo "El rol parental en familias cubanas con hijos con discapacidad o
enfermedades genéticas" publicado en Cuba durante el afio 2018, en el campo de la filosofia
por Deinys Carmenate y Ramén Rivero, que tenia como objetivo caracterizar el rol de la
paternidad en familias cubanas con hijos discapacitados o con enfermedades genéticas, a
través de un enfoque cualitativo, determind que algunos padres niegan o minimizan las
implicaciones de la discapacidad de sus hijos, también que a menudo delegaba la
responsabilidad del cuidado de sus hijos a la madre, lo que conlleva problemas en la relacion
de pareja. Sin embargo, cuando los padres mantenian relaciones cercanas y afectivas con sus
hijos, esto tenia una influencia positiva al reducir la sobrevaloracion de la discapacidad. Las
expectativas de los padres se centran en lograr la independencia de sus hijos en tareas bésicas,
sin esperar metas mas ambiciosas, como una carrera universitaria. La falta de afrontamiento
conjunto de la situacion por parte de los padres también tenia consecuencias negativas en el

desarrollo emocional de los hijos.

Los documentos permiten conocer el impacto emocional que experimentan los
hombres tras la confirmacion del diagndstico, considerandose un acontecimiento bastante
doloroso. Se hace mencion de las diferentes estrategias que pueden emplear para afrontar esta
situacion. Asimismo, aborda elementos que pueden influir en este proceso, como son las
construcciones sociales concebidas en torno a la masculinidad. Se abordan las relaciones
establecidas entre los padres y el hijo con discapacidad, donde se establece que estas se

caracterizan por ser distantes y en ocasiones conflictivas.
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De acuerdo a lo expuesto, se concluye que el afrontamiento en los hombres puede
complejizarse de acuerdo a las dindmicas del contexto, las construcciones sociales en torno al
género juegan un papel importante al momento de comprender su experiencia dentro de esta

situacion.

4) Relacion entre hermanos sin y con discapacidad

Esta categoria contiene cinco estudios a nivel internacional, en su mayoria
provenientes de Espafia, que exploran el proceso de afrontamiento de la discapacidad desde la
experiencia de los hermanos, se abordan elementos como la atencion parental, el rol que
ejerce el hermano sin discapacidad en la dindmica familiar y sus sentires y aprendizajes

durante este proceso.

El articulo "Discapacidad y familia: el papel de los hermanos" publicado en Espaiia
en el 2009 por la psicéloga Olga Lizasoain, tenia como objetivo conocer las vivencias y
sentimientos de los hermanos en familias con miembros con discapacidad, considerando
factores como la edad, el género, el nimero de hermanos y la posicion respecto al hermano
con discapacidad, a través de un enfoque cualitativo, determin6é que la comunicacion entre
hermanos que han atravesado situaciones similares permite la expresion de sentimientos
como miedo, ansiedad, celos y soledad, los cuales tienden a reducirse cuando se comparten
con otros hermanos, siendo un factor importante de prevencion para problemas posteriores.
Se enfatiza la importancia del apoyo social en la vida de los hermanos, siendo fundamentales

para protegerlos de los efectos de eventos estresantes.

El articulo "Impacto que puede conllevar tener un hermano con discapacidad: factores
condicionantes y pautas de intervencion" publicado en Espafa durante el 2007 por la
Especialista en educacion especial y Pedagogia Hospitalaria Olga Lizasoain, centrado en el
disefio de pautas de intervencion destinadas a reducir posibles repercusiones negativas de la
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discapacidad en el desarrollo socio-afectivo de los hermanos, a través de un enfoque
cualitativo, basado en una revision documental, determindé que, es necesario el
reconocimiento del estrés que experimentan los germanos de personas con discapacidad, asi
como la importancia de dedicar tiempo a la individualidad de cada hijo, para evitar el
sentimiento de abandono. Se determin6 también, que es relevante fomentar la independencia
del hijo con discapacidad, la importancia de proporcionar a los miembros de la familia
recursos de informacion que puedan contribuir al bienestar del miembro con discapacidad.
Por tultimo, el estudio identificé que las familias de personas con discapacidad tienden a
mostrar mayor fortaleza ante las adversidades, esta situacion también permite que los

hermanos sin discapacidad desarrollen més su madurez y responsabilidad.

El articulo "un estudio sobre la fratria ante la discapacidad intelectual” publicado en
Espafia, durante el afio 2010, realizado por las especialistas en educacion especial Olga
Lizasoain y Carmen Esther Onieva, tenia como objetivo ofrecer pautas de intervencion que
ayuden a minimizar el posible impacto negativo de tener un hermano con discapacidad
intelectual y facilitar el desarrollo de actitudes y comportamientos constructivos en el resto de
la fratria para enfrentar situaciones estresantes a través de un enfoque cualitativo, determind
que, la mayoria de hermanos tienen un limitado conocimiento sobre la discapacidad de sus
hermanos y pueden experimentar sentimientos de envidia, celos, vergiienza, pena, culpa,
rabia, agresividad hacia quienes se burlan de su hermano, impotencia y preocupacién por el
futuro. Los hermanos suelen sentir que sus padres los abandonan, centrando su atencion
unicamente en el hermano con discapacidad, esto puede generar también sentimiento de
soledad. Algunos hermanos incluso pueden experimentar fracaso escolar debido a la

necesidad de atender las demandas de sus hermanos con discapacidad.

El articulo "Relacion entre afrontamiento y problemas externalizados e internalizados

en hermanos de niflos con autismo" publicado en Cuba, durante el 2019, por los psicélogos
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Maria Lucio y Maqueo Tlalpachicatl, tenia como objetivo identificar las estrategias de
afrontamiento utilizadas por hermanos de nifios con trastorno del espectro autista (TEA) y
analizar su relacion con problemas externalizados e internalizados, desde un enfoque
cuantitativo, determindé que, los hermanos mayores de nifios con TEA suelen ser mas
comprensivos y tolerantes con la discapacidad de su hermano, ademas, en ocasiones también
adquiere grandes responsabilidades en su cuidado. También se identificd que en las familias
extensas se presenta un mayor apoyo. La presencia del TEA no necesariamente afectaba el
rendimiento educativo de los hermanos. Sin embargo, se encontré que los hermanos a
menudo utilizaban estrategias disfuncionales, como el enojo, la oposicion, la autoagresion o
el aislamiento social, en lugar de estrategias funcionales para afrontar situaciones dificiles, lo

que se relacionaba con problemas de comportamiento en los hermanos sin TEA.

El articulo "Mi hermano tiene discapacidad. Yo también estoy aqui" publicado en
Espafia durante el afio 2020, por los psicélogos Diego Luque y Maria Luque que tenia como
objetivo reflexionar sobre el equilibrio familiar y sus mecanismos de regulacion cuando un
hijo presenta discapacidad, con un enfoque especifico en la problematica de los hermanos que
comparten la estructura y organizacion de la familia, a través de un estudio cualitativo,
basado en una revision documental, determind que, la importancia de un proceso de
aceptacion tras la llegada a la familia de un miembro con discapacidad, también la necesidad
de que los padres construyen un ambiente de comprension y apoyo que permita la
normalizacion de la situacion. Ademas, se sefiala que los hermanos pueden experimentar
sentimientos de culpa, autoexigencia, celos, felicidad por los avances, vergilienza, temor por
el rechazo social, angustia por el futuro y, en el caso de las hermanas, una gran
responsabilidad en el cuidado de su hermano con discapacidad. Estos hermanos a menudo
llevan un afrontamiento solitario no sélo en relacion con la discapacidad, sino también en

otras situaciones.
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Los documentos recuperan la amplia gama de sentimientos que experimentan los
hermanos de personas con discapacidad, mencionando como elementos la edad, el género, el
numero de hermano, entre otros elementos puede influir en el proceso de afrontamiento, se
describe como la dinamica familiar puede cambiar, asignando roles al hermano para
responder a las necesidades del hijo con discapacidad, lo que puede generar conflictos. Sin
embargo, también se menciona como la discapacidad puede potenciar el desarrollo personal
del hermano, desarrollando mas fortalezas al asumir responsabilidades en el cuidado de su
hermano, si bien en un inicio y circunstancialmente, se pueden presentan conflicto, las

relaciones que se establecen con el hermano con discapacidad suelen ser cercanas y afectivas

De lo expuesto anteriormente, se puede concluir que, a pesar de que inicialmente
pueden surgir conflictos debido al incremento de responsabilidades que deben ser asumidas
por los hermanos de personas con discapacidad, la presencia de esta también puede ser un
factor que motive su desarrollo personal, fortalece el vinculo entre hermanos, entre los demas

miembros de la familia se destaca su capacidad de adaptacion y resiliencia.

5) Relacion entre abuelos y nietos con discapacidad.

En esta categoria se identificaron dos estudios a nivel internacional, provenientes de
Espana, que abordan las relaciones entre abuelos y nietos con discapacidad. Estos estudios
resaltan el papel fundamental que desempefian en el cuidado de los nietos y su facilidad en la

adaptacion a la nueva situacion familiar tras la confirmacion del diagnostico.

Nivel internacional.

El articulo "La relacion abuelos-nietos, y su aportacion a la discapacidad" realizando
en Espafia en el afio 2006 por los psicologos Jeronimo Gonzélez Bernal y Raquel de la

Fuente, centrado en analizar las caracteristicas de los abuelos, las caracteristicas de los nietos,
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las actividades conjuntas y la imagen que los abuelos tienen de la relacion, partir de un
estudio cuantitativo, permitié conocer, que los abuelos suelen involucrarse mas en el cuidado
de los nietos con discapacidad, comparte mas tiempo con ellos y no tanto con los nietos sin
discapacidad, lo que ha conllevado qué en ocasiones los abuelos suplan el abandono de

algunos padres con sus hijos.

El articulo “Los abuelos ante la discapacidad de su nieto”, escrito en Espaia en el afo
2016, por los psicologos Cristina Velasco, Cristina Noriega, Javier Lopez, que tenia como
finalidad identificar las singularidades de los roles desempefiados por los abuelos de nietos
con discapacidad, desde un enfoque cualitativo basado en una revision documental, encontrd
que los abuelos manifiestan dificultades en el manejo de sus emociones tras el conocimiento
del diagnodstico de discapacidad, también que hay un incremento en la capacidad de
tolerancia segin avanza el tiempo, lo que les facilita posteriormente asumir funciones de
cuidado con sus nietos , también se conocid que es poco el apoyo o los recursos dirigidos a
abuelos con nietos con discapacidad. A pesar de lo anterior, se identificod que los abuelos se
adaptan de un modo mas positivo que los padres, especialmente cuando estan los nietos a su
cuidado, en este proceso de adaptacion depende del tipo de discapacidad que posea el nieto,
puesto que, es mas facil cuando no es cognitiva. El apoyo de los abuelos suele ser de gran
relevancia para los padres de hijos con discapacidad. Los abuelos maternos y las abuelas
tienden a ofrecer mas apoyo que los abuelos paternos. Puede haber un replanteamiento de

prioridades en los abuelos luego de la llegada de un nieto con discapacidad.

Los documentos mencionan como inicialmente puede ser complejo el proceso de
aceptar la discapacidad de un nieto, siendo un proceso que se le dificulta mas a los abuelos
paternos, situacion que ha conllevado a que la responsabilidad en el cuidado de las personas
con discapacidad en su mayoria recaiga en las mujeres de la familia. Sin embargo, también se

menciona, que esto cambia a medida que transcurre el tiempo, los abuelos logran adaptarse a
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esta nueva situacion convirtiendo en un apoyo fundamental para el cuidado de los hijos con

discapacidad, especialmente

Los anteriores documentos destacan el papel esencial de los abuelos como apoyo, no
solo en el proceso de afrontamiento, sino también en la crianza de los nietos. En algunas
ocasiones, pueden incluso suplir las ausencias en el cuidado en situaciones donde los padres
no estan presentes. Sin embargo, también se mencionan las dificultades de los abuelos
paternos en el afrontamiento de la discapacidad de los hijos, Esto ha llevado a una sobrecarga
significativa en las mujeres en lo que respecta al cuidado de los miembros con discapacidad

en la familia.

Reflexiones finales de los antecedentes

Discriminando los estudios encontrados segin su lugar de procedencia se pudo
identificar una mayor produccion literaria de paises como Espafia y México, en contraste con
paises como Cuba, Pert y Ecuador, que muestran una menor cantidad de publicaciones. Esto
puede deberse a que Espafia y México cuentan con un mayor cifra de personas con
discapacidad, superando los 4 millones. Por otro lado, a nivel nacional, también son escasos
los estudios que abordan el proceso de afrontamiento en padres de hijos con discapacidad, los
documentos identificados, provienen de la ciudad de Barranquilla donde la investigacion se
centrd en abordar las estrategias de afrontamiento empleadas por los padres ante la llegada de
un hijo con discapacidad. Otro estudio, proviene de la ciudad de Cali donde se ve un interés
por conocer los sentires de los padres al enfrentar esta noticia y finalmente en la ciudad de
Bogota, ademds se abordarse los elementos previamente mencionados, hay un interés por
conocer como la ocurrencia de este acontecimiento modifica considerablemente el proyecto

de vida de los padres.
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Por otro lado, la revision documental permiti6 identificar un vacio respecto al tema de
investigacion, puesto que son pocos los estudios sobre la paternidad en el contexto de la
discapacidad, especificamente, estudios orientados a comprender el proceso de afrontamiento
en los padres, esto en comparacion a los estudios realizados con las madres. Asimismo, son
pocas las investigaciones que tienen en cuenta elementos contextuales que pueden influir en
el proceso de afrontamiento. Asimismo, se identifico que desde la profesion de trabajo social
son pocas las investigaciones realizadas respecto al tema, el cual se ha estudiado mas desde el

area de la psicologia.

Como se ha mencionado, los estudios cuentan con una menor participacion de los
padres, generalmente sucede porque las investigaciones son realizadas con el cuidador
principal, donde en la mayoria de casos son las madres quienes asumen este rol. Al indagar
sobre el papel que desempefian padres y madres en el cuidado del hijo con discapacidad,
encontramos que los hombres limitan su participacion a ser el proveedor del hogar, lo que
puede resultar en una menor disponibilidad para el cuidado de su hijo. Sin embargo, algunos
estudios afiaden a esta situacion, un factor complementario, que explica la ausencia del padre
en la crianza del hijo, se emociona que afrontar la noticia del nacimiento de un hijo con
discapacidad, en ocasiones, puede ser mas complejo para los hombres, al abordar la relacion
que establece padre e hijo con discapacidad, suele apreciarse que se presenta una mayor
complejidad en el vinculo, en comparacion con otros miembros de la familia. Esta dificultad
en el afrontamiento puede deberse a factores contextuales que influyen en este proceso,
algunos de estos son, la edad, el tipo de discapacidad que posee el hijo, el entorno cultural y
los recursos con los que dispone la familia (recursos familiares, sociales e institucionales).
Estos elementos explican asimetrias en el proceso de afrontamiento, no sélo entre familias,

sino entre los mismo integrantes de una familia.
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Finalmente los estudios resaltan la necesidad de elaborar un adecuado proceso de
afrontamiento frente a la llegada de un hijo con discapacidad y todo lo que esto comprende,
puesto que transforma diferentes aspectos de la dinamica familiar. Se menciona también, que
es importante no subestimar este proceso en la familia, pues su inadecuada elaboracion no
permite que los padres tengan un compromiso real con la responsabilidad compartida para el
cuidado del hijo, esto permite comprender que la dindmica familiar influye en el proceso de

afrontamiento y viceversa.

Planteamiento del problema

El nacimiento de los hijos simboliza un acontecimiento importante en la vida de la
familia, especialmente en la de los padres, marca un cambio significativo en la dinamica
familiar, puesto que trae consigo nuevas responsabilidades. Este cambio en la organizacion
supone la negociacion de nuevos acuerdos, especialmente en lo que respecta a la crianza de
los hijos, los cuales se encuentran sujetos a modificaciones en el transcurso de las distintas
etapas de vida (Ochoa et al. 2018). Los cambios suelen ser mas notorios con la llegada de un
hijo con discapacidad, debido a que se intensifican las demandas habituales de crianza. Segun
Manjarrés y Hederich (2018), esto ocurre porque el hijo con discapacidad requiere altos
niveles de disponibilidad. Lo que conlleva a que se transforme significativamente los roles,

vinculos y funciones desempefiadas por cada miembro del grupo familiar.

Por otro lado, es comun que, tras conocer el diagndstico de discapacidad la familia se
vea afectada emocionalmente, pues su realidad dista de los planes que pudieron imaginar para
ese nuevo integrante. Ademas, al acentuarse las demandas en el proceso de crianza, es normal
que los padres puedan llegar a sentirse desorientados frente a sus funciones. Esto podria
dificultar asumir el cuidado de su hijo. Lo anterior, complejiza la aceptacion y posterior
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adaptacion a su nueva realidad, es por ello que, se considera esencial que la familia elabore
un adecuado proceso de afrontamiento, que le permita responder a las demandas que surgen

de esta situacion.

Ademas de lo expuesto, también es importante mencionar que, la presencia de la
discapacidad también suele modificar las relaciones familiares, presentando algunas
diferencias dependiendo el miembro de la familia con el que se establece este vinculo. Por
ejemplo, en el caso de la relacion entre abuelos y nietos con discapacidad, Noriega et al.
(2016), menciona que esta relaciéon puede ser conflictiva en un inicio, debido a que se
encuentran en una etapa de ajuste emocional frente a la discapacidad, sin embargo a medida
que transcurre el tiempo los abuelos desarrollan habilidades que les permiten forjar un
vinculo mas cercano con sus nietos, también sefiala que, en algunos casos suelen convertirse
en un apoyo fundamental para los padres, contribuyendo en las tareas de cuidado e

involucrandose ain mas que con los nietos sin discapacidad.(Velasco et al 2016)

En cuanto a las relaciones entre hermanos con y sin discapacidad, es comin que
surjan conflictos en circunstancias especificas. Segun Lizasodin y Onieva (2010), los
hermanos sin discapacidad pueden desarrollar estrés al asumir roles de cuidado adicionales en
ausencia de sus padres, por otro lado, manifiestan sentirse abandonados, en parte debido a
que la dindmica familiar se centra principalmente en la discapacidad de su hermano,
descuidando la individualidad del hijo sin discapacidad. Sin embargo, Luque (2020),
establece que, entre los hermanos con y sin discapacidad, logran identificarse vinculos mas
afectivos y fuertes, relaciones de cooperacion y preocupacion en la evolucion del desarrollo
integral de su hermano, convirtiéndose en un apoyo para este, ademas, de que los hermanos
sin discapacidad en muchos casos suelen sentir gratitud por el enriquecimiento personal que

implica dicha situacion. (Luque y Luque, 2020)
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Por otro lado, en el caso de las relaciones entre madres e hijos con discapacidad, suele
percibirse un vinculo emocional mas fuerte en comparacion con los demas miembros de la
familia. Segun Villavicencio et al (2020), esto sucede porque se le adjudica el rol de cuidador
principal, lo que conlleva a que dedique mas tiempo que otros en la crianza del hijo, en
ocasiones, por la ausencia del padre, es importante sefialar que esta situacion puede producir
una sobrecarga fisica y emocional en las madres, lo que trae efectos negativos para su salud

fisica y emocional.

Finalmente, al analizar la relacién entre padres e hijos con discapacidad suelen
apreciarse vinculos distantes, poco afectivos y en ocasiones conflictivos. Los padres
generalmente delegan las funciones del cuidado de su hijo a la madre u otros miembros de la
familia, asumiendo en algunos casos unicamente el rol proveedor del hogar. Este
comportamiento puede atribuirse a las responsabilidades socialmente asignadas al padre, que
lo desligan del cuidado directo del hijo. Sin embargo, segun Ojedo (2018), esta dindmica
puede deberse a que la discapacidad, como un fenémeno social, afecta el ejercicio de la
masculinidad, lo concerniente a la paternidad, ya que rompe con el modelo hegemonico de
ser padre en las sociedades patriarcales. En este sentido, los padres a menudo expresan
insatisfaccion, porque el hijo que nacié con discapacidad no cumple con las expectativas que
tenian en torno a la paternidad. (Garrido, Ortega y Salcedo, 2005). Ademas de esto, los
padres, en ocasiones, consideran no poseer las habilidades necesarias para responder a las
demandas de la situacion, especificamente en lo que respecta al cuidado del hijo, menos en
estos escenarios, debido a la socializacion diferencial que recibieron a lo largo de sus vidas
(Santana, 2019). Recordemos que esta socializacion de género, especificamente, determina
no solo una serie de funciones que deben desempefiar hombres y mujeres, sino también
restringe algunas manifestaciones que se salgan de lo establecido para cada género, lo cual

puede ser un factor cultural que influye durante el proceso de afrontamiento.
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Luego de profundizar en aspectos de la dindmica familiar, especialmente en las
relaciones con miembros especificos de la familia, se aprecia que la dindmica con los padres
puede ser particularmente compleja. Por consiguiente, surge la necesidad, de comprender el

proceso de afrontamiento en los padres, a partir de las siguientes interrogantes;

(Como es el proceso de afrontamiento en padres de hijos con discapacidad cognitiva y

auditiva residentes en las localidades de Engativa y Fontibon de la ciudad de Bogota?

e ;Cuales son los sentires de los padres frente a la discapacidad de su hijo?

e Cuales son las estrategias de afrontamiento implementadas por los padres de
hijos con discapacidad?

e ;Cuales son los conocimientos de los padres acerca de la discapacidad de sus
hijos?

e ,Cuales son las necesidades que presentan los padres durante el proceso de

afrontamiento?

Objetivos

Objetivo general

Comprender el proceso de afrontamiento en padres de hijos con discapacidad
cognitiva y auditiva que residen en las localidades de Fontibon y Engativa en la ciudad de

Bogota.

Objetivos especificos

e Conocer los sentires de los padres frente a la discapacidad cognitiva y auditiva de sus

hijos luego de la confirmacion del diagnostico
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e Identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de hijos con

discapacidad cognitiva y auditiva

e Determinar los conocimientos de los padres frente a la discapacidad de sus hijos

e Reconocer las necesidades que experimentan los padres de hijos con discapacidad

cognitiva y auditiva durante el proceso de afrontamiento.

Marcos referenciales

Marco legal

Capitulo 1T

A continuacion, se presenta el marco legal en relacion con el presente proceso investigativo,

donde se sefiala la normatividad en el marco internacional, nacional y distrital que sustenta el

papel del Estado, las familias y/o personas cuidadoras en la defensa de los derechos de las

personas con discapacidad.

Tabla 1.

Marco normativo

Tratado/Norma

Descripcion

Relacion con la investigacion

Marco internacional

Convencion sobre los
Derechos de las Personas
con Discapacidad Art. 8 y

Art. 23 (Asamblea
General de las Naciones
Unidas, 2006)

Se destaca la importancia de brindar
asistencia y apoyo especifico, considerando
factores como el género y la edad, tanto para
las personas con discapacidad como para sus
familiares y cuidadores, sefialando Ia
necesidad de promover la igualdad de
derechos para los niflos y niflas con
discapacidad en el ambito familiar y prevenir
practicas perjudiciales como la ocultacion,
abandono, negligencia o cualquier otro tipo
de violencia, por medio del acceso anticipado
a informacion, servicios y apoyo general a
los menores y sus familias.

Luego de la confirmacion del
diagnostico los padres inician un
proceso de afrontamiento donde
es esencial que la familia
disponga de los recursos
necesarios para responder a las
necesidades resultantes de la
situacion, de esto depende su
proceso de afrontamiento, es
indispensable que la familia
cuente con una red institucional y
social durante todo el proceso,
permitiendo asi responder de
manera adecuada al cuidado del
hijo con discapacidad.
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Convencion sobre los
derechos del nifio
Art. 3, Art. 5y Art. 18
(Asamblea General de las
Naciones Unidas, 1989)

Con el fin de asegurar y fomentar los
derechos de los nifios, se reconoce la
autoridad y responsabilidad de los padres en
el bienestar del nifio, sin embargo, los
Estados Partes deben proporcionar el
respaldo necesario para que padres o
representantes legales puedan cumplir con
sus responsabilidades con relacion a la
crianza.

Esta norma no solo reconoce la
necesidad de brindarle apoyo a
las familias de hijos con
discapacidad para procurar el
bienestar del nifio, sino que a su
vez resalta la importancia de un
rol presente por parte de los
padres en el cuidado del hijo. La

norma plantea una
responsabilidad compartida del
cuidado, lo cual conlleva a

mitigar las inequidades en Ia
distribucion del cuidado del hijo,
puesto que mayoritariamente esta
tarea es asumida por las madres.

Declaracion Universal de
los Derechos Humanos
Art. 16 y Art. 25
(Asamblea General de las
Naciones Unidas, 1948)

Al ser la familia el elemento fundamental de
la sociedad, tiene derecho a la proteccion
social y estatal, de modo que se asegure un
nivel de vida adecuado para garantizar el
bienestar y desarrollo de todos sus
integrantes, esto es especialmente relevante
en el caso de las familias que enfrentan
desafios asociados a la discapacidad dado que
el pleno desarrollo de sus integrantes implica
una asistencia y apoyo que permita a la
familia afrontar las barreras que puedan
obstaculizar su participacion activa en la
sociedad.

Los padres de hijos con
discapacidad suelen encontrarse
expuestos a multiples desafios y
barreras sociales que limitan su
participacion activa en sociedad,
dificultando no solo el proceso de
desarrollo  personal de los
miembros de la familia, sino que
en muchas ocasiones también se
ve afectado el de los hijos

Marco nacional

Ley estatutaria 1752 de
2015

Tiene por objeto sancionar penalmente actos
de discriminacion por razones de raza, etnia,
religion, nacionalidad, ideologia politica o

filosofica, sexo u orientacidon sexual,
discapacidad 'y demds razones de
discriminacion.

Es frecuente que las familias con
hijos con discapacidad vivencien
situaciones de discriminacion, en
deferentes escenreaios de su vida
diara, lo cual se aprecia en la
presente  investigacion.  Estas
experiencias pueden traer consigo
afectaciones emocionales
significativas para la familia y el
hijo con discapacidad,
complicando aiin mas el proceso
de crianza, por ende, es
importante contar con una
normativa que sancione estos
actos, garantizando el bienestar
de las personas con discapacidad
y sus familias.

Ley Estatutaria 1618 de
2013

Sefiala la responsabilidad compartida para
evitar y eliminar barreras actitudinales,
sociales, culturales, fisicas, arquitectonicas,
de comunicacion, y de cualquier otro tipo,
que impidan la efectiva participacion de las
personas con discapacidad y sus familias, asi
como la responsabilidad de implementar
programas de apoyo, acompafiamiento y
fortalecimiento de las familias y cuidadores

La normativa es importante
porque reconoce la necesidad de
desarrollar iniciativas
pedagogicas que permitan mitigar
las construcciones erréneas en
torno a la discapacidad, pues esta
situacion intensifica el malestar
emocional en las familias tras la
confirmacion del diagndstico, al
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de las personas con discapacidad orientados a
desarrollar las capacidades de la persona, la
familia y la comunidad para el mejoramiento
de la calidad de vida y la plena integracion de
la persona con discapacidad al medio
familiar, social y ocupacional.

no contar con informacién
acertada. Por otro lado, esta
norma  contribuye no solo a la
edificacion de capacidades en las
familias para responder al
cuidado del hijo con
discapacidad, sino que resalta la
responsabilidad compartida,
haciendo parte a la sociedad en el
proceso de eliminacién de
barreras que  impidan la
participacion  plena de esta
poblacion y sus familias, pues
socialmente se desconoce que la
discapacidad es resultado de la
interaccion del individuo con su
entorno.

Ley 1346 de 2009

Aprueba la "Convencion sobre los Derechos
de las personas con Discapacidad"

Esta normativa es importante
porque le otorga obligaciones al
estado colombiano en la garantia
de derechos de la poblacion con
discapacidad.

Ley 1098 de 2006,
Codigo de la Infancia y la
adolescencia

Refiere la obligacion de la familia de
garantizar los derechos de los nifios, las nifias
y los adolescentes, puesto que todo NNA
tiene derecho a tener y crecer en el seno de la
familia, siendo acogido y no expulsado de
ella, correspondiendo a la familia las
obligaciones de promover la igualdad de
derechos, el afecto, la solidaridad y el respeto
reciproco entre sus integrantes, proporcionar
a los NNA con discapacidad un trato digno e
igualitario y generar condiciones de equidad
de oportunidades y autonomia para que
puedan ejercer sus derechos y participar en
los asuntos relacionados con su entorno
familiar y social. De la misma manera,
expresa el derecho de las familias de recibir
atencion y orientacion para los responsables
del cuidado de NNA con discapacidad.

Esta normativa resalta las
obligaciones de la familia en
relacion al cuidado del hijo,
seflala la importancia de la
participacion activa de los padres
en la promocién y garantia de
derechos de los hijos desde el
seno familiar.

Ley 762 de 2002

Aprueba la "Convencion Interamericana para
la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad”

Esta normativa es importante
porque le otorga obligaciones al
estado colombiano en la garantia
de derechos de la poblacion con
discapacidad.

Ley 361 de 1997

Establece mecanismos de integracion social
de las personas con discapacidad, por lo que
menciona que se dara especial prioridad a las
labores de informacion, capacitacion y
orientacion familiar con miras de lograr una
adaptacion en el entorno familiar.

Las familias de las personas con
discapacidad suelen manifestar
que tras la confirmacion del
diagnéstico requieren orientacion
profesional, que les brinde
informacion para adaptarse a la
nueva situacion y responder a las
necesidades de cuidado de su
hijo.

42



Constitucion Politica
Colombiana, 1991. Art.
11, Art. 13, Art. 40, Art.

Establece los principios fundamentales y los
derechos esenciales que buscan asegurar la
igualdad, la dignidad, y la participacion plena
en la sociedad. Por tanto, sefnala el derecho a
no ser objeto de discriminaciéon en ningun
aspecto de la vida, derecho a la integridad
personal, implicando el recibir la atencion y
apoyo necesario para preservar la vida y
bienestar, el derecho a la participacion activa
en la sociedad y el derecho a la proteccion
especial a la familia. En el caso de familias

De acuerdo a esta normativa, el
Estado debe garantizar las
acciones necesarias para que las
personas con discapacidad y sus
familias puedan tener una
participacion plena en sociedad,
en el caso de esta investigacion,
desarrollando estrategias
orientadas a la capacitacion de los
cuidadores, también desde la
sensibilizacion de la realidad de

42, Art.103 que tienen miembros con discapacidad, esto esta  poblacién, asi como
conlleva el reconocimiento y respeto a la garantias en el acceso a un
diversidad familiar y la garantia de sustento econémico para aquellos
condiciones que favorezcan el bienestar de padres que ejercen un cuidado
todos sus integrantes. permanente y cualquier otras

accion que reduzca las
desigualdades que vivencia esta

poblacion.

Marco Distrital

Define medidas para fortalecer las redes de Esta normativa resulta relevante
apoyo y cuidado de las personas con debido a que es frecuente que los
discapacidad a  partir de acciones cuidadores manifiesten su
individuales, familiares, colectivas, inconformidad frente al escaso o
Decreto 089 de 2023 institus:ionales y sociales en elr marco de 'la nulo 'acompaﬁamiento re?ibiQO,
Politica Publica de garantia dg sus derechgs, gfiemas, por medio espemglmente desde 'el ambito
Discapacidad para Bogotd de estrategias de capacitacion sobre la 1‘abory ptofesmngl, !o‘ que dlﬁcqlta no

2023-2034 rol de cuidado mediante el !ema “a cuidar se sglo su ejercicio como cuidador,
aprende” pretende garantizar una mayor sino su desarrollo personal. Por
participacion de los hombres en las labores ende, es importante que se
de cuidado. definan acciones que apunten al

fortalecimiento o construccion de
redes de apoyo.
Prevé Ia implementacion del protocolo La normativa es relevante dentro
integral por los derechos a la protecciéon y de la investigacion puesto que
bienestar de los cuidadores y cuidadoras de reconoce la importancia de
personas con discapacidad en Bogota el cual atender las necesidades de los
debera contener las lineas de accion de cuidadores de personas con
Acuerdo 624 de 2015 identificacion de las necesidades, habilidades, discapacidad, las cuales

capacidades y competencias de las personas
cuidadoras, fortalecimiento de acciones de
apoyo psicosocial a las familias y personas
cuidadoras y la Ruta de Atencion Integral
para estas personas cuidadoras de personas
con discapacidad.

generalmente son desconocidas,
conduciendo a un desgaste
emocional y fisico en ellos,
especialmente en el cuidador
principal.

Fuentes: elaboracion propia, (2024).

El marco legal expuesto previamente, sefiala la importancia del acompafiamiento
integral a las familias de personas con discapacidad, reconociendo la necesidad de
implementar acciones que garanticen su plena participacion en sociedad, desde la

intervencion en el escenario publico y privado, reconociendo y abordando sus necesidades
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fundamentales. Asimismo, sefiala la corresponsabilidad entre todos los miembros de la

sociedad para mitigar actos de violencia en contra de esta poblacion.

Marco institucional

La investigacion cuenta con la participacion de cuatro miembros de la fundacion
Estrellas del Cielo en la Tierra, compuesta por tres madres y un padre. Ademas de seis padres
pertenecientes al colectivo Sin Limites Zona Franca. Por ultimo, participan dos papas y una
mama de la localidad de Engativd. A continuacion se presenta informacion institucional
obtenida de los informes de practica elaborados previamente por estudiantes de trabajo social

en el nivel de intervencion grupal;

Fundacion estrellas del Cielo en la Tierra.

Mision institucional: Establecer la visibilizacion e inclusion social de la poblacion

con discapacidad, cuidadores(as) a través del deporte, el arte y la cultura.

Vision institucional: La fundacion ESCITI, al afio 2025 proyecta alcances con
unidades productivas, refuerzos educativos y procesos de rehabilitacion integral en un

centro de atencion local. (Grupo de practica, 2022)

Colectivo Sin Limites Zona Franca

Mision institucional: Somos un grupo de madres, padres, cuidadores, jovenes con
discapacidad y adultos mayores, que contribuyen a la construccion de tejidos sociales
y culturales en diferentes espacios que permiten a todos sus miembros fortalecer sus
diversas capacidades y participar en procesos de inclusion social para formar personas
independientes y con participacidon activa, logrando asi una mejor calidad de vida.

(Grupo de practica, 2021)
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Vision institucional: Para el 2024, el colectivo sin limites zona F-Fontibon se
caracterizara por ser un colectivo lider a nivel local, en cuanto a la prestacion de
servicios a las personas con discapacidad, de la tercera edad y sus familias, asi como
en la resignificacion de la labor de las persona con discapacidad utilizando
capacidades artisticas, con apoyo de un recurso humano creativo y dotado de
conocimiento, orientados hacia el mejoramiento continuo, para alcanzar
reconocimiento, sostenibilidad y competencia en el sector de discapacidad. (Grupo de

practica, 2021)

Marco geogrifico

El presente proyecto de investigacion se sitlia en la ciudad de Bogotd, segun la Secretaria
Distrital de Planeacion (2022), en Bogota para el periodo del 2020 habian 437.000 personas
con discapacidad; lo que representaba el 6,0 % de la poblacién total de la capital. La
investigacion se lleva a cabo en dos localidades especificas de la ciudad: Engativd y
Fontibon, las cuales presentan las siguientes caracteristicas segin la Secretaria de Cultura,

Recreacion y Deporte (2019);

Fontibon es la nimero 9 de la ciudad, su extension es de 3.327,2 hectareas,
representando el 3.9% del distrito. Limita al norte con la Autopista El Dorado, al
oriente con la carrera 68, al sur con la Avenida Centenario y al occidente con el rio
Bogota. Su temperatura promedio es de 14 grados centigrados. Es el principal eje
articulador del desarrollo industrial dada la presencia de una importante zona
industrial, la zona franca y su ubicacion estratégica regional al ser la conexion del

distrito con los municipios de Mosquera, Funza, Madrid y Facatativa

Engativa es la nimero 10 de Bogota, esta ubicada al noroccidente de la capital y

limita al norte con el rio Juan Amarillo, el cual la separa de la localidad de Suba, al
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Oriente esta bordeada por la Avenida del Congreso Eucaristico o Avenida 68, limite
con la localidad de Barrios Unidos; al sur con la Avenida Jorge Eliécer Gaitan o
Autopista El Dorado y el antiguo camino a Engativa, el que la separa de Fontibon y al

occidente limita con el rio Bogota.

Marco tedrico conceptual

Este apartado contiene elementos teorico-conceptuales que fundamentan Ilas

categorias de la presente investigacion.

Discapacidad

De acuerdo con la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad,
se entiende que son aquellas que poseen “deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo, que al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”
(articulo 1), en ese mismo sentido, Palacios (2008), sefiala que las causas que dan origen a la
discapacidad no son las limitaciones o deficiencias individuales del sujeto, sino “los factores
sociales que restringen, limitan o impiden a las personas con diversidad funcional, vivir una

vida en sociedad” (p.213).

De igual manera, la Politica Publica de Discapacidad para Bogotd (2023-2024),

aborda el concepto de discapacidad como;

Una relacion o interaccion compleja entre las funciones y estructuras corporales de
una persona y los factores contextuales, con sus entornos y microentornos tematicos,
que pueden convertirse en facilitadores o barreras, generando espacios de
desenvolvimiento equitativo o limitaciones en la actividad y restricciones en la

participacion. (p.26).
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Para comprender la discapacidad cognitiva, que es el foco de la presente
investigacion presente investigacion el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
(2010), menciona que el concepto ha evolucionado a lo largo del tiempo, orientdndose
desde una perspectiva predominantemente individual hacia una perspectiva mas
social, la discapacidad cognitiva se caracteriza por una dificultad generalizada en el
aprendizaje, que afecta las habilidades de adaptacion social. La estructura del
concepto se construye alrededor de tres elementos claves; las capacidades, entendidas
como los atributos que posibilitan un funcionamiento adecuado en sociedad, el
entorno o contexto, el cual se conforma por los escenarios de socializacion en los que
interactia la persona y por ultimo, el funcionamiento, que relaciona las capacidades

con el contexto, pues la persona actia acorde a sus posibilidades en su ambiente.

Por otro lado, la discapacidad auditiva es comprendida como “la pérdida o
anormalidad de la funcion anatomica y/o fisioldgica del sistema auditivo, y tiene su
consecuencia inmediata en una discapacidad para oir, lo que implica un déficit en el
acceso al lenguaje oral”, ademds, La discapacidad auditiva comprende varios
aspectos criticos que afectan el desarrollo cognitivo y comunicativo de las personas.
En primer lugar, existe un déficit de informacion que incide en la comprension, lo que
puede generar dificultades en la planificacién de acciones y en la reflexion. Ademas,
las personas con discapacidad auditiva a menudo enfrentan dificultades de
abstraccion, razonamiento, formulacion de hipdtesis y propuestas, debido a la
limitacién en la cantidad y calidad de informacién auditiva disponible, la discapacidad
auditiva impacta profundamente en la capacidad de procesar y utilizar el lenguaje de
manera efectiva, lo que tiene amplias repercusiones en el desarrollo cognitivo y

social.(Carrasco, 2015, p.105 ).
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Es importante mencionar que, la discapacidad no solo impacta la vida del
individuo que la posee, sino también su entorno familiar, de acuerdo a lo anterior, si la
familia no cuenta con informacion necesaria para entender la discapacidad del hijo,
puede ser mas fuerte el impacto, segin Acle et al. (2014), esto llevaria a que los
integrantes no sean “capaces de entender ni aceptar la condicion del nifio, conllevando
a la negacion del problema, inconformidad, culpa y depresion™ (p.1). Una situacion
comun de acuerdo a esto, menciona Aguilar, et al. (2020), es el sentimiento de culpa
en los padres por la presencia de la discapacidad en el hijo, buscando posibles

descuidos que dieran como resultado la aparicion de la discapacidad.

Familia

En el ambito familiar, Manjarrés y Hederich (2018), sostiene que, los padres
ante la discapacidad experimentan sentimientos de impotencia y desorientacion,
debido que se acentuian las demandas a los roles, a la funcion parental, exigiendo altos
niveles de disponibilidad. Lo anterior ocurre porque es particularmente importante
que los padres proporcionen a su hijo con discapacidad las oportunidades necesarias
para que logre alcanzar un completo desarrollo personal, potenciando asi su proceso
de autonomia e inclusion social. (Aguirre y Castro, 2007 citado en Manjarrés y

Hederich, 2020).

En ese mismo sentido, segin el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
“La familia es una unidad ecosistémica de supervivencia y de construccion de
solidaridades de destino” (p.66), siendo considerada una institucion social natural,
donde se lleva a cabo una construccion cultural y se establecen vinculos entre los
miembros, la familia permite la adaptacion de los individuos a una organizacion

social mayor (Giraldo, 2008). Pues, la familia tiene un papel fundamental como
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agente socializador, encargado de la transmision de normas y valores, que desarrolla
funciones de preparacion para la inmersion de los hijos en sociedad, es por ello que,
se convierte en un factor determinante en el desarrollo integral de los mismos

(Bastidas, 2019).

A su vez Quintero et al (2019) menciona que las relaciones familiares juegan

un papel fundamental en el desarrollo de los individuos, debido a que;

Es una institucion que posee gran influencia en la sociedad y en cada una de
las personas que la integran, por ser determinante en el desarrollo psicoldgico
durante la primera infancia, en el que influyen tanto los factores heredados
genéticamente como los factores ambientales, los cuales, integrados con la
relacion entre los miembros de la familia, marcan la pauta del comportamiento
de los nifios y nifas, para determinar la interaccion de estos en los diferentes

contextos de su vida (p.169).

Sin embargo, con la llegada de llegada de un miembro con discapacidad, las
relaciones pueden tornarse conflictivas, segun Aleman (2015), la presencia de la discapacidad
puede ser “una experiencia demoledora para los diferentes integrantes de la familia, creando

grandes tensiones y haciéndoles creer que no hay salida” (p.10).

Si bien para los sujetos, la transicion a la paternidad inicia un periodo de cambios que
involucra distintos ambitos de su vida, algunos de estos pueden ser de caracter transitorio o
por el contrario permanentes, plantea importantes demandas y la adopcidén de nuevos roles,
trayendo consigo una alteracion del comportamiento, los habitos de vida, conocimientos y
emociones (Hidalgo y Méndez, 2001 Como lo indica Villavicencio 2020). Este suceso
adquiere una complejidad adicional cuando el hijo nace con discapacidad, considerandose un
impacto doble en la vida de los padres, esto no implica asumir una perspectiva negativa hacia
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la discapacidad, pero si se basa en el reconocimiento de las particularidades del hijo y los
desafios que estas pueden suponer para los padres. (Villavicencio et al, 2018). Este impacto
puede variar entre familias, por diversos factores, uno de ellos, es el tipo de discapacidad,
segun Salazar (2017), la discapacidad de los hijos influye en la inteligencia emocional y la

resiliencia de los padres frente al acontecimiento.

Afrontamiento

La confirmacion del diagnostico, puede evocar en los padres una serie de emociones
dolorosas, entre ellas, la ira, el miedo o la culpa, generando inquietudes frente a su situacion
actual, enfrentdndose a diversas demandas en su entorno; sociales (estigma, discriminacién);
econdmicas (terapias, educacioén especializada); y de salud (desgaste emocional y fisico).
(Villavicencio, et, al.2018). El cuidado del hijo con discapacidad puede tener efectos
positivos, como sentimientos de satisfaccion al brindarle apoyo para que pueda desenvolverse
en sociedad, a su vez puede tener impactos negativos si se produce una sobrecarga al asumir

ese rol.

La ocurrencia de este acontecimiento, segin Villavicencio et al. (2018), representa
una pérdida emocional para los padres, razon por la cual, enfrentar esta situacion denota la
necesidad de elaborar un proceso de afrontamiento frente al hijo que no ha nacido segln las
expectativas construidas durante el embarazo, resalta que, la ausencia o deficiente
elaboracion del proceso de duelo afecta la estructura familiar, dificultando la organizacién de

los padres para dar respuesta a las necesidades de su hijo.

Lo anterior, se explica porque, desde el momento de la sospecha hasta la confirmacion
del diagnostico, se experimenta una crisis emocional, que representa un momento critico y
decisivo para la familia, donde coexiste el riesgo de sufrir problemas de salud mental o la
oportunidad de fortalecimiento familiar (Nufiez, 2003 citado en Villavicencio 2020). Ademas,
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es importante mencionar que este proceso es inacabado, de acuerdo Villavicencio et al
(2018), “el duelo no se elabora una vez y para siempre, sino que ante una nueva etapa de

crecimiento del nifio se reactualiza el dolor” (p.4).

Con relacion a lo anterior, Santana (2019), afirma que, la familia puede inmovilizarse
ante la situacion, con una actitud negacionista o reduccionista del evento, presentando
mayores dificultades durante el proceso de crianza o puede movilizar de manera conjunta

acciones que les permitan adaptarse a las nuevas dinamicas que pueden surgir.

Tras recibir el diagnostico de discapacidad, los padres inician un proceso de
afrontamiento, este es entendido segiin Lazarus y Folkman (1986), como “aquellos esfuerzos
cognitivos, emocionales o conductuales de respuesta que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que ponen a prueba o que exceden o desbordan

los recursos del individuo” (p.37)

En ese sentido, Aguilar, et al. (2020), menciona que, el proceso de afrontamiento se
compone de cuatro etapas, las cuales no seran elaboradas de manera secuencial, en la
practica, los padres suelen avanzar o retroceder entre etapas, cada una de estas puede evocar
en ellos, una serie de necesidades que necesitan ser resueltas. A continuacion, se enuncia

cada una de ellas.

Etapas del proceso de afrontamiento

Etapa de aturdimiento: sucede el impacto emocional tras la confirmacion del
diagnédstico (Sanchez, 2009 como se citd en Villavicencio, 2018).Se genera un derrumbe
frente a las expectativas, surgen sentimientos de culpa adjudicando la discapacidad a una
cuestion genetica o malos cuidados durante el embarazo, negacidén, sobreproteccion y

rechazo, la familia entra en un estado de shock, se manifiesta en cllos la necesidad de
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exteriorizar libremente sus sentimientos, la busqueda de apoyo social e institucional, en
ocasiones pueden ser reprimidas estas emociones, complicando el proceso de afrontamiento

de la discapacidad (Aguilar, et al. 2020).

Etapa de negacion: se genera un mecanismo inconsciente de proteccion a través de
la negacion del acontecimiento, evadiendo la frustracion asociada a la pérdida. (Villavicencio,
2018). La familia niega, acepta parcialmente o minimiza los efectos de la discapacidad, lo
que permite en ellos reducir la ansiedad que les genera la noticia, este momento se caracteriza
por la necesidad de buscar un segundo o tercer diagndstico que confirme sus expectativas de
curacion, simultaneamente, la familia busca informacién de manera compulsiva, para conocer
aspectos relacionados con la discapacidad de su hijo, situacion que puede llevarlos a
encontrarse con datos negativos, produciendo en ellos sentimientos de angustia y

aislamiento.(Aguilar, et al. 2020)

Etapa de aceptacién; Se inicia la bisqueda de un tratamiento. (Villavicencio, 2018).
Inicia la aceptacion de la discapacidad con todas sus implicaciones, la familia puede tomar
una actitud de aceptacion activa o por el contrario una actitud sobreprotectora; sobre exigente
o de aceptacion divina. En esta etapa la familia tiene la necesidad de informarse; formarse y
recibir apoyo familiar (Aguilar, et al. 2020). Sin embargo si los padres no generan un correcto
proceso de afrontamiento, ademés de las anteriores actitudes, también presentaran signos de
trato negligente o de abandono, con una baja o nula participacion en la rehabilitacion de los

hijos. (Grau, 2013, como se cit6 en Villavicencio, 2018).

Etapa de ansiedad por el futuro; en esta etapa se manifiestan las preocupaciones
ante la posible ausencia de los padres, aun cuando se resolvieran las anteriores etapas, la
familia exterioriza la necesidad de seguir adquirir habilidades que le permitan afrontar las

dificultades que supone la discapacidad tanto para el hijo como para la familia.
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De acuerdo con Aguilar, et al. (2020) Las estrategias de afrontamiento empleadas por

los padres, se clasifican tradicionalmente en dos formas;

Afrontamiento pasivo: se entiende por ‘“‘afrontamiento pasivo” el conjunto de
estrategias que toma la persona para reducir el malestar psicolégico que genera la
situacidn, centrandose en sus emociones, pero sin realizar acciones para modificar la

situacion.

Afrontamiento activo: se refiere al conjunto de estrategias que toma la persona para
solucionar un problema. Esto quiere decir que se dan los pasos necesarios y se
mantiene el esfuerzo para intentar eliminar, cambiar o reducir el impacto negativo de

las circunstancias. (p.13)

Por otro lado Aguilar et al (2020), menciona que durante el proceso de afrontamiento
en los padres surgen unas necesidades que deben ser atendidas adecuadamente, puesto esto
influird significativamente en la aceptacion de la realidad, entre ellas destaca “la expresion
libre de sentimientos negativos”, acompanamiento para la formacién e informacién entorno a
la discapacidad y otras cuestiones, el apoyo para “afrontar la realidad e identificar falsas vias
de escape” también para “servirse de los recursos disponibles tanto personales como

externos”, el fortalecimiento de sus redes personales, entre otras. (p.24).

Es importante mencionar, que hay factores que influyen en el proceso de
afrontamiento, de acuerdo con Calero (2012), las familias hacen uso de diferentes estrategias
de afrontamiento durante este proceso, las cuales configurardn la manera en que los padres se
relacionan con su hijo, afiade que, las diferencias en el afrontamiento estaran influenciadas

por la percepcion que tienen los padres sobre la discapacidad, asi como las expectativas en
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torno a la paternidad. Asimismo, Aguilar et al.( 2017), la asimilaciéon de este suceso
dependera de los recursos que dispongan los padres, el medio cultural en el que se

encuentran y la calidad de los vinculos e interacciones familiares.

En ese mismo sentido, Villavicencio (2020), sefiala que el vinculo y cuidado que
proporcionan los padres a sus hijos se encuentra transversalizado por construcciones sociales,
que para este caso, no solo dan sentido a lo que significa ser padre y madre, sino que a su vez,
influyen en la percepcion que tienen los padres sobre la discapacidad (Villavicencio, 2020).
Como se ha mencionado, el entorno cultural es un elemento que influye en el proceso de
afrontamiento, es por esto que, la presente investigacion tiene en cuenta la socializacion de
género durante este proceso. Segun Suarez (2009), la socializacion de género responde a un
proceso de adaptacion de los sujetos a las dindmicas propias del contexto, condicionando el
desarrollo de los individuos a través de la atribucion de valores, funciones y conductas
consideradas intrinsecas a hombres y la mujeres, elementos diferenciales que se traducen en
desigualdades regulando la vida en sociedad.(Suarez, 2009). Este proceso cultural no solo
atribuye una serie de caracteristicas, sino que también impone limitaciones en ciertas
manifestaciones. Estas construcciones asimétricas en torno a la masculinidad y feminidad,

pueden afectar la forma en la que los padres asumen el cuidado de los hijos. (Ojedo, 2019)

La masculinidad ha sido moldeada histéricamente desde una perspectiva de poder,
que rompe relacion con la emotividad, en especial el miedo, la tristeza y, con frecuencia la
ternura, se manifiesta en una incapacidad de cuidar del otro, el refuerzo del yo individual,
escaso o nulo contacto corporal, y la no reproduccion de cualquier comportamiento
femenino (Pescador 2001, como se cit6 en Yugueros 2015). La manifestacion de esto Gltimo,

es comprendida como atentado contra la virilidad del hombre. (Ojedo,2019)
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Una expresion de la capacidad masculina es la paternidad “percibida y vivida como
una posibilidad real de trascendencia personal" (Ortega, Torres, Garrido & Reyes, 2012,
como se cito en Villavicencio, 2020, p.41). El tener un hijo con discapacidad desafia entonces
la nocion de virilidad en el hombre; el varon lo percibe como un ser en el que pudiera no

verse reflejado.(Ortega, Garrido, Salcedo, 2007)

De acuerdo a lo anterior, Ojedo (2019), sefiala que, el padre puede sentir inseguridad
con el nacimiento de un hijo con discapacidad, rompe con las expectativas y planes de vida
tanto a nivel familiar como laboral, el miedo que invade al padre ante esta situacion, “lo orilla
a deslindarse del cuidado y la responsabilidad, delegando esta tarea totalmente a Ia

madre”.(p.8)

Esto ultimo, podria atribuirse a que historicamente se ha dificultado en los hombres la
expresion abierta de sus emociones, llevandolos a implementar otro tipo de estrategias para
manifestar lo que sienten, estds, consideras mas acordes a su género (Vélez y Krikorian,

2008).

Capitulo I1I: Diseiio metodologico

En este apartado se consignan los elementos del disefio de la investigacion, que para
Bonilla y Rodriguez (2005), constituyen un marco referencial, comprende la estrategia que se
implementara para la recoleccion de la informacion y el que tipo de andlisis que se realizara

con los datos.

Paradigma de investigacion

El proceso de investigacion se enmarca en el paradigma comprensivo interpretativo,

el cual, tiene como supuesto basico, segun Vasilachis (1992), “la necesidad de comprender el
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sentido de la accién social en el contexto del mundo de la vida y desde la perspectiva de los

participantes” (p.43).

Este paradigma, parte del reconocimiento de la subjetividad, establecimiento que,

segiin Martinez (2011):

Existen multiples realidades construidas por los actores en su relacion con la realidad
social en la cual viven. Por eso, no existe una sola verdad, sino que surge como una
configuracion de los diversos significados que las personas le dan a las situaciones en
las cuales se encuentran. La realidad social es asi, una realidad construida con base en

los marcos de referencia de los actores. (p.9).

De esta manera, el paradigma comprensivo interpretativo posibilita una aproximacion a la
realidad desde la perspectiva de los sujetos que interactiian con ella, permitiendo profundizar
en las vivencias de los padres cuyos hijos tienen una discapacidad, a partir de la indagacion
de los significados atribuidos a la discapacidad y como estos pueden encontrarse relacionados
con las normas de género, influyendo asi en el afrontamiento y adaptaciéon a la nueva

situacion

Teoria-interaccionismo simbolico

Segun Blumer (1982), el interaccionismo simbdlico se fundamenta en tres premisas, en
primer lugar, los sujetos orientan sus acciones en funcion de los significados atribuidos a los
elementos que comprenden su realidad, la segunda premisa sostiene que el significado de
estas cosas deriva de la interaccion social, la tercera premisa menciona que estos significados
no son inmutables, pueden sufrir transformaciones, ser modificados mediante un proceso

interpretativo desarrollado en la cotidianidad del sujeto.
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Este enfoque argumenta que las personas se construyen mutuamente, generan significados
colectivos durante sus interacciones, los cuales derivan de un proceso complejo donde
interviene el lenguaje y lo contextual, en el ambito de la discapacidad las etiquetas asignadas

en torno a ella, incide en la vida de quienes las poseen y de sus familias (Vargas, 2012).

Método de investigacion

El proceso de investigacion parte de la base metodoldgica planteada en el libro “Mas
alla del dilema de los métodos” de las autoras Bonilla y Rodriguez (2005), quienes plantean
que la investigacion cualitativa pretende realizar una aproximacion a las situaciones sociales,
con el objetivo de comprenderlas a través de los significados que les asignan los sujetos

involucrados en ellas.

El método cualitativo segin Bonilla y Rodriguez (2005) busca:

Entender una situacion social como un todo, teniendo en cuenta sus propiedades y su
dindmica. Se propone un proceso inductivo que trate de dar sentido a la situacion
segun la interpretacion de los investigadores, intentando no imponer preconceptos al
problema analizado. Su punto de partida son observaciones especificas, con base en

las cuales rastrean patrones generales de comportamiento (p.109).

Esta metodologia se fundamenta en tres momentos importantes; definicion de la
situacion problema, el trabajo de campo y la identificacion de patrones culturales, los cuales a

su vez, se dividen en una serie de etapas. (Bonilla y Rodriguez, 2005)

Ilustracion 1.
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Momentos y etapas de la investigacion cualitativa.

INVESTIGACION CUAUTATIVA

DEFINICION SITUACION-

PROBLEMA TRABAJO DE CAMPO IDENTIFICACION
PATRONES CULTURALES
* Exploracion de la * Recoleccion de datos . Anélisis
situacion cualitativos

» Interpretacion
« Conceptualizacion
inductiva

- Disefio « Organizacion de la

informaciom

Fuente: Elaboracion propia, tomando de referencia el libro “Mas alla del dilema de los

métodos” (Bonilla y Rodriguez, 2005).

Muestra poblacional

La configuracion de la muestra poblacional se elabordé mediante el uso de la estrategia
cualitativas “muestreo selectivo”, que para por Bonilla y Rodriguez (2005) comprende la
eleccion de participantes que posean un amplio conocimiento sobre la situacion a indagar, se
contacta de manera intencional personas que estan en condiciones de dar la mayor cantidad

de informacion.
Perfil de la muestra

La presente investigacion contd con la participacion de 9 padres y 4 madres, a

continuacion, se presenta informacion de caracterizacion.
Tabla 2.

Caracterizacion de la muestra.

Apoyo del  Diagnéstico de
Estado Tipo de padre o la discapacidad Diagnéstico de
N Nombre Edad Ocupacion civil familia madre (hijo) discapacidad
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Si, aunque se

Luz Mary Unién centra en lo Sindrome de Sin
1 Carranza 54 Hogar libre Nuclear econdémico Down discapacidad
Luz Retardo Sin
2 Camacho 57 Hogar Viuda  Monoparental - psicomotor discapacidad
Marina Sindrome de Sin
3  Bernal 77 Hogar  Divorciada Monoparental No Down discapacidad
Armando Epilepsia Sin
4  Bonilla 76 Hogar Soltero  Monoparental No focalizada discapacidad
Misael Sin
5 Ababunza 59 Empleado Casado Nuclear Si Retardo leve discapacidad
German Retardo Discapacidad
6 Jiménez 58. Hogar Casado Extensa Si moderado multiple
José Union Paralisis Sin
7 Lozada 72 Empleado libre Nuclear Si cerebral discapacidad
Hipoacusia
Oscar Union bilateral Sin
8 Puentes 46 Empleado libre Nuclear Si profunda discapacidad
Emilio Sin
9 Guatajira. 81 Hogar Viudo  Monoparental - Epilepsia discapacidad
Mario Retardo Sin
10 Carvajal. 61 Hogar Casado Nuclear Si psicomotor discapacidad
Jaime Sin
11 Rodriguez 80 Hogar Viudo  Monoparental - Cognitiva discapacidad
Oscar Desemplea Paralisis Sin
12 Ramirez 54 do Soltero ~ Unipersonal No cerebral discapacidad
Si, aunque se Hipoacusia
Nidia Unién centra en lo bilateral Sin
13  Parra 48  Empleada libre Nuclear econdémico profunda discapacidad

Fuente: Elaboracion propia 2024.

La tabla anterior, ademas de incluir elementos de caracterizacion también tiene en cuenta

aspectos que influyen el el proceso de afrontamiento, como el apoyo familiar y el tipo de

discapacidad. Lo cual se desarrolla mas a profundidad en el anélisis de resultados.

Técnica para la recoleccion de informacion

La recoleccion de los datos segiin Bonilla y Rodriguez (2005), representa;

La etapa del estudio en la cual las personas involucradas en la situacion estudiada se

convierten en los verdaderos protagonistas del proceso investigativo; el momento en
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el que los actores nos permiten escuchar con su propia voz y sus propias palabras las
narraciones a través de las cuales se expresan sus conocimientos, sus actitudes, las
practicas sociales, las historias personales, las condiciones de vida, los suefios,
frustraciones, las exclusiones, inequidades y vulnerabilidades de las que han sido

objeto pero también sus fortalezas y potencialidades (p. 147-148).

A continuacion, se presenta la técnica aplicada en el desarrollo del proyecto de

investigacion;

Entrevista semiestructurada

La técnica implementada para la recoleccion de la informacion fue la entrevista
semiestructurada, la cual facilita la aplicacidon y adaptacion del instrumento a las dindmicas
emergentes durante la entrevista, parte de unas preguntas previamente planteadas, que

responden a los objetivos de la investigacion. (Diaz, et, al.2013)

Esta técnica segun Tejero (2021), posibilita la incorporacién de nuevas preguntas, que
den respuesta a las interrogantes que surgen en la narrativa de los sujetos, permitiendo
profundizar en aspectos especificos, ademas, brinda la oportunidad de dar claridades a las

inquietudes del entrevistado durante el proceso.

Instrumento

El instrumento elaborado contd con un total de 25 preguntas, divididas en tres ejes
tematicos; El primer eje la discapacidad: donde se abordd la comunicacion del diagndstico y
los conocimientos de los padres respecto a ella. El segundo eje estd enfocado en la familia;
donde se indaga sobre roles de cuidado, relaciones familiares y retos en el proceso de crianza.

Por ultimo, el tercer eje, afrontamiento, donde se preguntdé acerca de la reaccion al
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diagnostico, estrategias de afrontamiento, necesidades en el proceso de afrontamiento,

experiencia emocional, preocupacion por el futuro. (Anexo 2)

Antes de realizar la aplicacioén del instrumento en la totalidad de los participantes, se

realiz6 un pilotaje del instrumento para conocer viabilidad;

Informe del pilotaje

El dia 14 de febrero del afio 2024, se llevo a cabo la prueba piloto del instrumento de
investigacion, con la participacion de la sefiora Luz Miriam Carranza, Una vez firmado. el
consentimiento informado (Ver Anexo 3). Se procede a explicar la finalidad de la
investigacion, posteriormente inicia la entrevista la cual tuvo una duracion de cuarenta y dos
minutos. Durante la entrevista, se identificaron preguntas que requieren ser reformuladas para

[3

una mejor comprension. En primer lugar, la pregunta “;Cudles son las necesidades que
surgen al tener un hijo con discapacidad?” cambia a “;Cuales son las necesidades que tiene
un padre en el proceso de aceptar la discapacidad de un hijo?”. A su vez se modifico la
pregunta “; Cudles son las principales situaciones que enfrentan en su entorno como padres de

hijos con discapacidad cognitiva?”, en su lugar se utilizo la pregunta “;Qué cosas de su rutina

diaria presentan desafios para usted como padre de un hijo con discapacidad cognitiva?”

Manejo de la informacion.

Proceso para el analisis de la informacion

El analisis de los resultados se llevo a cabo mediante la triangulacién de informacion,
integrando tres fuentes principales: los referentes teoricos, las voces de los actores que
participaron, y la perspectiva del investigador. A continuacion se describen las categorias

deductivas utilizadas para el analisis de la informacion;

Tabla 3
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Conceptualizacion categorias deductivas

Categoria
deductiva

Concepto

Subacatergia

Discapacidad

La discapacidad auditiva es comprendida como “la pérdida o
anormalidad de la funcion anatémica y/o fisiologica del sistema
auditivo, y tiene su consecuencia inmediata en una discapacidad para
oir, lo que implica un déficit en el acceso al lenguaje oral”
(Carrasco,2015). Por otro lado, la discapacidad cognitiva se caracteriza
por una dificultad generalizada en el aprendizaje, que afecta las
habilidades de adaptacion social. (ICBF,2010). Es comtn que tras la
confirmacion del diagnostico los padres traten de entender las causas de
la discapacidad surgen, adjudicando la discapacidad a una cuestion
genetica o malos cuidados durante el embarazo, esto puede afectar ain
mas su proceso de afrontamiento, puesto que surge un sentimiento de
culpa, que aumentan el malestar emocional. (Villavicencio 2018)

-Conocimientos
sobre la
discapacidad del
hijo

-Causas a la
discapacidad

Familia

La discapacidad es un acontecimiento que no afecta unicamente al
individuo que la posee, sino también a su entorno mas proximo, en este
caso, su entorno familiar. Manjarrés y Hederich (2018), sostienen que,
los padres ante la discapacidad experimentan sentimientos de
impotencia y desorientacion, debido que se acentuan las demandas a los
roles que abarcan el cuidado del hijo, aumentan las exigencias a la
funcion parental, exigiendo altos niveles de disponibilidad. Lo anterior
ocurre porque es particularmente importante que los padres
proporcionen a su hijo con discapacidad las oportunidades necesarias
para que logre alcanzar un completo desarrollo personal (Aguirre y
Castro, 2007 citado en Manjarrés y Hederich, 2020). Por otro lado, “la
llegada de un hijo con discapacidad puede ser una experiencia
demoledora para los diferentes integrantes de la familia, creando
grandes tensiones y haciéndoles creer que no hay salida” (Aleman,
2015). Las reaccion ante la situacion puede variar entre los miembros
de la familia, puede surgen posturas de incredulidad, sobreproteccion
incluso rechazo. Segun Villavicencio et al.(2018), esto afecta los
vinculos afectivos y comunicacionales. Las demandas y los retos que
trae consigo la presencia de la discapacidad “varian en funcioén de las
etapas del ciclo vital y que se incrementan durante los periodos de
transicion”, algunos de los mas comunes mencionados por la familia
son “los cambios fisiologicos, la busqueda de identidad, el despertar
sexual, el alejamiento de la familia y acercamiento al grupo de amigos o
amigas, decisiones vocacionales”, ademas de otros obstaculos que
pueden surgir en el momento de que la persona con discapacidad y sus
familias interactiian y se integran en la sociedad.

(Fantova, s. f.)

-Roles de cuidado

-Relaciones
familiares

-Retos en la crianza

Proceso de
afrontamiento

De acuerdo con Villavicencio (2018), el proceso de afrontamiento inicia
tras la confirmacion del diagnoéstico de discapacidad, puesto que esta
eventualidad genera en los padres una serie de emociones dolorosas. En
este momento especifico, son cruciales las palabras empleadas a la hora
de comunicar el diagndstico, pues estas tendran una influencia
importante, no solo en la idea que crearan los padres sobre la
discapacidad, sino también a nivel emocional y en cuanto a las acciones
que puedan tomar en adelante para responder a las demandas de la
situacion, segiin Quinche (2020), saber manejar la situacion permite
reducir el impacto emocional de la familia en el momento de ser
informados, facilitando de esta manera la asimilacion de la nueva
realidad. Tras la comunicacion del diagndstico los padres pueden

-Comunicacion del
diagnostico

-Reaccion ante el
diagnostico

-Estrategias de
afrontamiento

-Necesidades
durante el
afrontamiento
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experimentar emociones dolorosas, entre ellas, la ira, el miedo o la
culpa, este acontecimiento, representa una pérdida emocional para los
padres, por ello, surge la necesidad de elaborar un proceso adecuado de
afrontamiento, que le permita a la familia organizarse adecuadamente
para responder al cuidado del hijo (Villavicencio et al. 2018). En este
proceso los padres pueden emplear diversas estrategias, las cuales se
clasifican en pasivas o activas ya sea el caso. (Aguilar, et al. 2020). Es
importante mencionar que la eleccion de estas estrategias esta influida
por factores contextuales, como la percepcion sobre la discapacidad, las
expectativas en torno a la paternidad, los recurso de los que disponga la

familia y el medio medio cultural,ademas de los vinculos e
interacciones familiares (Calero, 2017). Durante el proceso de
afrontamiento, pueden surgir una serie de necesidades en los padres

producto de la situacion, algunas de ellas son “la expresion libre de
sentimientos negativos”, acompaflamiento para la formacion e
informacion entorno a la discapacidad y otras cuestiones, el apoyo para
“afrontar la realidad e identificar falsas vias de escape” también para
“servirse de los recursos disponibles tanto personales como externos”,
el fortalecimiento de sus redes personales, entre otras. (Aguilar, 20,
p-24). La satisfaccion de estas necesidad contribuye al adecuado
proceso de afrontamiento,

Fuente: Elaboracion propia. (2024)

Organizacion de la informacion

Segiin Bonilla y Rodriguez (2005), “el conjunto de esta informacion transcrita

constituye el universo de andlisis a partir del cual el investigador comienza la etapa de

codificacion y categorizacion” (p.245). Luego de realizar la trascripcion de las entrevistas

(Ver anexo 6). Se procede a organizar la informacion en dos matrices, la primera contiene los

fragmentos de informacion suministrada correspondiente a la categoria deductiva y sus

correspondientes subcategorias. (Ver Anexo 4)

Tabla 4

Organizacion de la informacion

Categoria deductiva Subcategoria Informacion suministrada
Participante #1
Discapacidad -Conocimientos sobre la
discapacidad del hijo
-Orientacion médica.
Familia -Roles de cuidado
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-Relaciones familiares
-Retos en la crianza

Afrontamiento

-Comunicacion del diagnéstico
-Reaccion ante el diagnostico
-Estrategias de afrontamiento
-Necesidades durante el
afrontamiento

Fuente: Elaboracion propia (2024).

Luego de clasificar los datos, de acuerdo a las categorias deductivas, se procede a

hacer identificar las proposiciones agregadas por tema. Es a partir de estas proposiciones que

se determinan las categorias inductivas. A continuacion se presenta la matriz utilizada;

Tabla 5

Guia matriz de categorias

Categoria Subcategoria Proposiciones por | Categoria
deductiva tema deductiva
Fuente:Elaboracion propia. (2024)
Tabla 6
Matriz de categorias.
Categorias subcategorias Categorias
deductivas deductivas Categoria Inductiva emergentes Codificacion
Pocos
Conocimientos conocimientos ERT
Problemas en el
Discapacidad Causas embarazo/parto PEP
Relaciones Unién familiar DSF
familiares Rechazo UNF
Distribucion
desigual del
cuidado DSC

Familia

Roles de cuidado
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"Un papa hace lo

Cambio de roles que puede” ADC
"Soy una sola
Cuidado persona con mi
permanente hijo" DFC
Falta de
herramientas en
Retos en la crianza redes EFG
Médicos sin
Comunicacion del profesionalismo/m
diagnéstico édicos desalmados FPL
"por culpa mia, mi
Culpa hijo nacié asi" REPE
Sentires ante el Mucho dol .gPor ql,‘é af :!i?,? ERF
diagnéstico de ucho dolor ¢Por qué mi hijo?
discapacidad Impotencia RFG
Ayuda espiritual ASF
El alcohol GHJ
Estrategias de Juegos deportivos YHJ
afrontamiento El trabajo YHJ
Apoyo econémico ACMI
Apoyo psicolégico JUH
Acompainamiento
de la familia RFG
Necesidades en el Informacién HJY
Afrontamiento afrontamiento Salud mental YJI

Elaboracion propia (2024)

Categorizacion de la informacion

De acuerdo a lo expuesto, Bonilla y Rodriguez (2005), definen el proceso de
categorizacion como la etapa de la investigacion en la que se fracciona la informacion en sus
componentes mas simples y se organiza en los archivos correspondientes. En relacion a esto,
inicialmente se elabord una matriz que incluia las categorias deductivas y sus respectivas
subcategorias. Esto facilito la organizacion de la informacion suministrada por los

participantes (Anexo 4). Posteriormente, se realizd una segunda matriz, teniendo en cuenta
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las proposiciones agrupadas por tema, en este punto, se identificaron las categorias

emergentes de la informacion. A continuacion, se presenta el esquema general de categorias;

Capitulo IV

Analisis e interpretacion de resultados

Una vez categorizada la informacion “se inicia una labor de recomposicion de datos,
seleccionando las categorias mas relevantes para dar respuesta a las principales preguntas y
objetivos del estudio. La informacion contenida en cada categoria se analiza,” (Bonilla y

Rodriguez, 2005.p.260).

La presentacion de los resultados se organiza en tres apartados principales, que
corresponden a las categorias deductivas; discapacidad, familia y afrontamiento a partir de
cada uno se desglosan sus respectivas sub categorias, a su vez, se presentan las categorias

inductivas identificadas a partir de los relatos proporcionados.

Anadlisis categoria deductiva-Discapacidad

Categoria deductiva: Conocimientos frente a la discapacidad

En el proceso de aceptar la discapacidad de un hijo, Rea et al.(2014), sefiala que es
fundamental brindarle a la familia conocimientos referentes a la discapacidad, puesto que
pueden llegar a sentirse desorientados, considerando no tener los elementos necesarios para
lidiar con la realidad que esta viviendo, proporcionar informacion contribuye con el proceso
de afrontamiento, porque le permite a la familia tener la capacidad de movilizarse para la
obtencion de recursos, que respondan a las necesidades que emergen de esta situacion. De

acuerdo con esta categoria, emergen las siguientes categorias;
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Categoria inductiva: Poco conocimientos

Es frecuente la falta de orientacion en los padres durante el proceso, lo que conlleva a
que la familia realice interpretaciones errdneas o incompletas sobre la discapacidad,

dificultando la aceptacion de la misma.

En relacion anterior, la experiencia del papa de David fue la siguiente;

"No sabiamos en qué sentido, como iba a quedar, porque, bueno, ya con el tiempo va
conociendo uno mds, porque uno en ese momento uno es primiparo, uno no sabe esos temas,
pero uno se imaginaba que iba a quedar loco, que iba a quedar grave, porque hay nifios que
quedan mas que otros, otros quedan bien, normalitos, pero si, era preocupante, nosotros
pensabamos, uy de pronto el nifio nos va a quedar pero tenaz" (...)"en esos tiempos existian
los nifios mongolicos, entonces a mi me preocupaba eso’’(...) "uno mantenia informandose y
averiguando bien, porque era duro(...) En la empresa donde yo trabajaba habia abogado,
habian doctores, personas que uno les decia, para que lo asesoran, le dijeran mds o menos y
no, me explicaban, me decian no, mire esto y esto, tranquilo, que por este lado, tal, y no,

sentia algo mas suave” M. Abaunza (comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

El anterior relato, permite apreciar que, una vez comunicado el diagndstico, el
conocimiento que poseen los padres respecto a la discapacidad puede ser limitado, a menudo
sucede que los significados atribuidos a discapacidad carecen de informacion veridica, estan
construidos desde el estigma, lo que puede aumentar la angustia de los padres frente a su
situacion, complejizando el proceso de afrontamiento. Sin embargo, como se menciona en el
anterior relato, los padres sienten que el malestar emocional disminuye en la medida que

reciben informacion.
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La orientacion profesional tiene una importancia crucial en el desarrollo de
conocimiento en los padres, no contar con ella, puede dar lugar a diferentes situaciones, por
un lado, los padres podrian obtener informacion de una forma auténoma, como sucedio en el
caso del papa de Héctor, quien busco no solo la informacion frente a la discapacidad de su

hijo, sino también el acompafiamiento profesional, cuenta lo siguiente;

“A mi me toco, yo no sabia, yo no tenia celular, yo no tenia computador, yo no tenia
nada de esas cuestiones, entonces, ya consegui computador, ya consegui celular(...) di con un
edil aqui de la alcaldia y él me colaboro muchisimo con él (...) Y ahi, por parte de la
alcaldia, me dieron unas capacitaciones “O. Ramirez;(Comunicacion personal, 1 de marzo,

2024)

Sin embargo, otra situacion que puede ocurrir a partir de esto, es que los padres
permanezcan en cierto desconocimiento frente a algunas cosas de la discapacidad de su hijo,

como sucede en el caso Emilio Guatajira, con su hijo;

“No, pues en los papeles, los unicos que saben son los médicos”.

(Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

La falta de informacion puede impedir en ocasiones que los padres tengan claridad
sobre las habilidades de sus hijos, lo que produce una sobreproteccion o sobre exigencia en

ellos, como sucede en el caso del papa de Jaime;

“Usted lo ve como un chico normal, lo unico es que si esta hablando contigo, no se

puede expresar bien, porque no, yo le digo, hable claro hermano, que su papa no es mudo,

ni su papa es bobo” J. Rodriguez . (Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)
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Lo anterior, permite evidenciar que, en ocasiones, la falta de acompanamiento en
cuanto a informacion respecto a las particularidades de la discapacidad, puede llevar a los
padres a subestimar las dificultades que podria enfrentar su hijo en el desarrollo de alguna
accion. Brindar informacion a los padres les permite adquirir una comprension mas amplia y
clara de la discapacidad, esto facilita la toma de decisiones en torno al proceso de crianza, lo

que genera una mejoria en la calidad de vida de la familia (Rea et al,2014).

En el caso de la mama de Camilo; se menciona la dificultad de su hijo, durante la

etapa escolar;

“vo lo puse en varios colegios, yo le decia vaya escriba, le compre tableros con las
vocales de imanes y todo eso, le ponia a leer, le formaba palabras, no, eso era dificil y dificil,
lo repetia por un rato y al otro dia le preguntaba y ya no sabia, entonces yo fui y le dije el
médico que el nifio porque era asi, me dijo sefiora no bregue mas, su nifio, no es, la
mentalidad de él no es pa estudiar, ahi nifios de ellos que estudian, que son, con sindrome de
Down hay unos que tienen mucha mentalidad, llegan a ser profesionales pero su hijo no tiene
esa mentalidad, la mente que él tiene no es pa eso, entonces usted no se preocupe por eso,
mas bien pongalo a hacer lo que a él gusta, si le gusta bailar que baile, si le gusta cantar que
cante, si le gusta hacer obras manuales, jugar con plastilina, pongalo a colorear, dibujar,
pongalo a hacer eso, si a él le gusta. “M. Ballesteros (Comunicacion personal, 14 de

febrero,2024)

Sin embargo, también se habla del acompafiamiento profesional, que le permite
encontrar soluciones a las dificultades durante el proceso de crianza, en este caso para
promover el desarrollo personal de su hijo, desde una perspectiva diferente, que reconoce sus

capacidades e intereses.
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Categoria deductiva: Causas asociadas a la discapacidad

Categoria inductiva: Problemas en el embarazo/parto

Por otro lado, la informacién ayuda a disminuir el sentimiento de culpa en los padres,
proporcionando claridad sobre las causas asociadas al origen de la discapacidad, debido a
que, pueden atribuirse erroneamente a diversas circunstancias, incluso asumir o vincular a su

pareja con esa responsabilidad.

La situacién anterior, puede apreciarse en el relato de la mama de Sandra;

"Yo me culpaba, decia, seria que comia algo que me hizo dario, seria que que me paso
algo, seria que de pronto me tomé, como dicen que uno no puede tomar alguna pastilla para
una gripa o algo, de pronto, pero no, o sea, yo no, yo no atente contra la nifia ni nada asi (...)
se hace uno mil preguntas pero no encuentra respuesta” L.Camacho (comunicacion personal,

1 de marzo, 2024)

Algo similar ocurre en el caso de la mama de Nicolas;

“la otra pregunta que le haciamos a los médicos era que si de pronto Nicolas habia
nacido asi por el problema que yo no quedaba embarazada, con tanto tratamiento que hizo y

todo, de pronto eso afecto” L. Carranza (Comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

Caso contrario en la situacion del papa de Héctor, donde si se explica la causa de la

discapacidad;

"Se paso una semana de embarazo, entonces, el nifio nacio mucho después de los
nueve meses. entonces, por eso fue el problema" O. Ramirez (comunicacion personal, 1

marzo, 2024)

Asi como en el caso del papa de Jaime;
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"Cando iba a nacer, que estaba muy grande dicen, y que lo sacaron con forceps y

cuando lo sacaron le apretaron mucho la cabeza" J. Rodriguez (comunicacion personal, 1 de

marzo, 2024)

También puede surgir inicialmente un pensamiento en el que los padres le adjudique

la presencia de la discapacidad a la pareja, como fue en el caso del papa de Lina y Andrea:

"Uno siempre echa culpas, eso es la familia de ella, nunca es la familia de uno.” G.

Jimeénez (Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

De acuerdo con lo anterior, Villavicencio (2018), menciona que, la presencia
permanente del sentimiento de culpa, por el origen de la discapacidad puede llegar a generar

en los padres un desgaste emocional, lo que dificulta aun mas sobrellevar la situacion.

En ese sentido, se resalta la importancia de la informacion durante el proceso de
afrontamiento, Amarilis et al. (2020), argumentan que, entre mas conocimientos posea la
familia en el proceso, mayor sera su capacidad para asimilar la situacion, reduciendo el estrés
procedente de la misma, por otro lado, esto también contribuye al fortalecimiento de los lazos

familiares.

Dentro del &mbito profesional, es esencial que el trabajador social en esta situacion,
desarrolle estrategias orientadas a la construccion o fortalecimiento de conocimientos en las
familias respecto a la discapacidad, mitigando las concepciones erroneas de la misma,
brindando herramientas que faciliten el proceso de crianza y al mismo tiempo fomenten la
aceptacion de la realidad que viven, asi como informando sobre los servicios y recursos
disponibles para apoyarlos. Segiin Mercado y Garcia (2010), tener conocimientos frente a la
discapacidad, facilita la integracion del hijo y la familia, le permite solventar los problemas

cotidianos que puede tener una persona con discapacidad en la sociedad.
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En relacion a lo anterior, Blumer (1982), sostiene que, los significados construidos de
la interaccion social, no son inmutables, estos estan susceptibles a transformaciones, se
modifican mediante un proceso interpretativo desarrollado en la cotidianidad del sujeto,
segun los elementos que va hallando a su paso. De acuerdo con esto, las percepciones y
actitudes que tiene la familia frente a la discapacidad y su situacion actual, puede evolucionar
en el tiempo, modificando los significados negativos a través de la informacion que se le

brinde.

Andalisis de la categoria deductiva-Familia

Categoria deductiva: Relaciones familiares

Para Quintero et al (2019) las relaciones familiares juegan un papel importante en el
desarrollo fisico y emocional de los individuos, al ser la familia una de las principales

instituciones de la sociedad.

Categoria inductiva: Union familiar

El nacimiento de un hijo con discapacidad puede modificar las relaciones familiares
de diversas maneras, por un lado, el vinculo conyugal puede fortalecerse con el fin de
solventar las demandas producto de la situacion (Sanchez, 2006 como se cit6 en Villavicencio

y Lopez,2019).

Lo anterior ocurre en el caso de los papas de Andrea y Lina;

“hablemos del nucleo familiar, bien porque antes unido mas a mi esposa y a mi,
nunca dije me voy a ir, (...) tenemos ya otra cosa de que hablar, las chicas”G. Jiménez

(Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

En cuanto a la familia extensa, al igual que en el nticleo familiar, la discapacidad,

puede provocar diferentes reacciones. Por un lado, las relaciones pueden mantenerse sin
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modificaciones o incluso experimentar transformaciones positivas, donde la discapacidad
fortalece los vinculos, sin embargo, también podria ser motivo de conflictos o
distanciamiento familiar. Las anteriores situaciones se pueden aprecia en los siguientes

relatos;

En el caso del papa de Angie ¢l comenta lo siguiente;

"No, no cambio nada, que digamos, como discusion, o que nos rechacen por la nina,
o que... No, no, nada. No, todo, todo muy normal." J. Lozada (Comunicacion personal, 1 de

marzo, 2024)

En el caso del papa de David, ¢l si percibe cambios tras el nacimiento de su hijo, un

aumento en la unién familiar, menciona lo siguiente sobre las relaciones con su familia;

"Cambiaron, si, a favor mas bien (...) mi hijo era muy consentido, la familia se unio
mas, digamos la familia mas cercana, cambio en ese sentido, en que emocionalmente unio a

la familia” M. Abaunza (Comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

Categoria inductiva: Rechazo

Sin embargo, también puede suceder la ruptura del vinculo entre los padres, siendo las
demandas de la situacion un factor detonante, lo cual ocurre en el caso de los papas de

Héctor;

“Personalmente le digo que si, para mi si, porque ya mi ex esposa, pues, ya cambio
mucho ella, no queria como saber del tema, ni nada de esas cuestiones, hasta que se aburrio
v se fue, dijo que se iba y me dejo de un momento a otro con el nifio” O. Ramirez

(Comunicacion personal, 9 de marzo, 2024)
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De acuerdo con lo anterior, Villavicencio y Lopéz (2019), senalan que la disolucion
del vinculo, se ve motivado por la presencia de la discapacidad, que suele ser un factor
estresor, sin embargo es mas frecuente que esto ocurra cuando existen conflictos previos en la
pareja. Segun Bustos y Garcia (2015), las familias al no tener la suficiente informaciéon

desarrollan una perspectiva negativa de la situacion, provocando fracturas en las relaciones.

En cuanto a la familia extensa el papa de Andrea y Lina, menciona que experimentd

la siguiente situacion;

“Desde el principio hemos estado sacandolas a todo, desde las fiestas que lo invitan
a uno cuando son pequeriitos, jay! que el cumplearios de otro primo, asi nos hagan a un
ladito o no nos inviten porque digan jay! es que las nifias no entienden acd, yo sé que es que

no quieren que vayan, pero bueno.G.Jiménez (Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

Una situacion similar sucede en el caso de la mama de Sandra, las relaciones no solo

se tornan distantes, sino conflictivas;

“Y después de que mi esposo murio, pues yo quedé sola con la nifia y era peor porque
entre mas grande la nifia, mas rechazo, mas he recibido rechazo por parte de la familia de mi
esposo. De mi familia nunca. Siempre me apoyaron, siempre la quisieron, siempre la
respetaron, siempre, o sea, la veian como una nifia normal, pero por parte del papa, la tia y
todo, la trataba, o sea, intento tratarla de boba y de todo (...)fue muy doloroso tener un hijo
asi(...) conmigo siempre han sido bien, pero ellos es a rechazarme la ninia(...)no le gusto que

la nifia hubiera nacido asi” M. Camacho.(Comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

Seglin Mercado y Garcia (2010), “el desconocimiento sobre la discapacidad puede
“generar ciertas dudas y miedos que dificultan los procesos de integracion al no aceptar al

otro con sus diferencias” (p.5). De acuerdo a esto Kew (1978, citado en Infante 2021), ese

74



aislamiento en la familia puede ser inducido por sentimientos que emergen de la situacion,
como la vergiienza ante la discapacidad. Asimismo Villavicencio (2020), sostiene que, la
presencia de la discapacidad en las familias representa una situacion desafiante, produce

efectos psicologicos, asi como vinculos particulares, exclusivos de la situacion.

Es importante mencionar la relevancia que tiene la familia, particularmente en este
contexto, segin Mendoza y Roldan (2019), la familia es la encargada de cubrir las
necesidades psicoafectivas y de garantizar un medio ambiente adecuado que le ofrezca

oportunidades a la persona con discapacidad para su desarrollo en sociedad.

De acuerdo con lo anterior, se entiende que, es indispensable que los padres durante el
proceso de afrontamiento cuenten con una red de apoyo familiar, donde se establezcan
relaciones Optimas, con vinculos fuertes, no solo con la pareja, sino con la familia extensa.
Esto le permite a los padres posteriormente optar por estrategias de afrontamiento mas
activas, al contar con recursos sociales para su proceso.Es importante entonces, sefialar que el
tipo de familia puede considerarse un elemento que influye en el proceso de afrontamiento,
puesto que al ser una familia constituida por una mayor cantidad de miembros, los padres
contaran con una red de apoyo que pueda proporcionarle una mayor cantidad de recursos. Sin
embargo, no importara esto, si la familia no se involucra en el proceso de afrontamiento,
porque por ejemplo, una familia constituida por menos miembros podria contribuir de una
manera mas significativa si cuenta con el adecuado acompafiamiento profesional, para el

fortalecimiento de esa red.

A pesar de lo expuesto, es habitual que el acompafnamiento profesional tras la
confirmacion del diagnostico, se centre unicamente en la persona con discapacidad, en
ultimas, que aborde unicamente el nticleo familiar, sin tener en cuenta una perspectiva

sistémica, descuidado esta problematica que surge al interior de la familia. Esto ultimo
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destaca la importancia del quehacer profesional en este contexto, inicialmente y como se ha
venido mencionado, contribuyendo a la asimilacién de la discapacidad por parte de la familia,
a través de la provision de informacion y el asesoramiento en cuantos recurso existentes,
posteriormente desde la sensibilizacion en la importancia del acompanamiento familiar en los
padres y sobre la comprension de la situacion, promoviendo a su vez el fortalecimiento de

los vinculos entre los integrantes (Carrion et al.2019).

El trabajador social debe emplear sus habilidades en la resolucion de conflictos,
fortaleciendo en la familia habilidades que le permitan llevar a cabo un adecuado manejo de
sus problemas, también concientizar sobre la importancia del acompafiamiento familiar, visto

como un recurso esencial para la adaptacion a la nueva realidad.

Categoria deductiva: Roles de cuidado

Categoria inductiva: distribucion desigual del cuidado

Estas demandas, suelen ser abordadas de una manera poco equitativa, debido a que la
responsabilidad en el cuidado del hijo con discapacidad suele recaer en la madre, quien en
ocasiones asume este rol en su totalidad, segiin Villavicencio (2020), la asignacion social, de
esta tarea, obedece a una experiencia biologica en las mujeres; el proceso de embarazo,
argumentado que hay un instinto materno que la convierte en la persona idonea para
responder a las necesidades del hijo. Esta situacion, suele desligar al hombre de la
responsabilidad en el cuidado, al no considerarse como una funcién natural para ¢l (Ojedo,
2019). Lo anterior, se traduce en una division de roles, donde el padre suele ser designado
como el proveedor principal, mientras que la madre asume el cuidado del hogar, esto conlleva
a una sobrecarga en la mujer, al tener que responder entre los quehaceres diarios y las
demandas del hijo con discapacidad. (Villavicencio, 2020) Lo anterior, puede apreciarse en
los siguientes relatos;
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La mama de Valeria, ademas de ser empleada doméstica, menciona que el cuidado de

su hija se distribuye de la siguiente manera con su pareja;

“él trabaja para ayudarla (...) para ayudarla economicamente (...) entonces a mi me
toca como estar pendiente de ella qué necesita, llevarla a sus terapias, a su colegio, estar

pendiente de ella, de sus citas médicas ’N.Parra (Comunicacion personal 9 de marzo, 2024)

En el caso de la mama de Nicolas, sucede algo similar;

“Mi esposo mas que todo en la parte economica, yo me encargo de traer a N aqui,
una salida, yo salgo con él (...) yo me hice cargo de mi hijo, de llevarlo a terapias, porque mi
esposo trabaja (...) yo fui la que practicamente me hice cargo de todo (...) mi esposo pues él
se libro un poquito, el acepto que el bebé era asi, ya después como que ya se descargo de ese
susto, de tener un hijo asi, entonces pues ya, a mi si me tocaba como mas pesado, el nifio,
que llévelo a citas, que llévelo alli, siempre me toco que a mi, amiy ami”. L.

Carranza(Comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

De acuerdo con el relato anterior, la ausencia del padre en el cuidado del hijo con
discapacidad, puede pensarse que tiene raices mas alla de la division social y sexual del
trabajo, este fendémeno puede estar complementado con la complejidad que representa para el
padre en ocasiones aceptar la discapacidad, como se ha expuesto previamente. Lo anterior,
responde a que la masculinidad ha sido moldeada histéricamente desde una perspectiva de
poder, que rompe relacion con la emotividad, en especial el miedo, la tristeza y, con
frecuencia la ternura, se manifiesta en una incapacidad de cuidar al otro (Pescador 2001,
como se citd en Yugueros 2015). En ese mismo sentido Ortega et al.(2012), sefiala que la
frustracion que experimenta el hombre lo puede llevar a delegar la responsabilidad en el
cuidado del hijo, como una forma de evitar la situacion, especialmente al no disponer de
estrategias apropiadas para afrontar esta realidad.
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Categoria inductiva: Cambio de roles

Por otro lado, estas construcciones sociales, donde se concibe el cuidado del hijo
desde la ausencia del padre, puede ocasionar que este se sienta incapacitado o menos
capacitado que la madre para asumir esta responsabilidad cuando se ve obligado a hacerlo por

alguna circunstancia.

Lo anterior, puede apreciarse en el caso del papa de Héctor, quien, tras el abandono de

su esposa, tuvo que cuidar a su hijo;

“Yo procuré hacer lo mejor con mi hijo y todas esas cuestiones, pero la verdad que el
amor de madre es muchisimo, uf, hace mucha falta. O sea, el acompaniamiento de una mama
es maravilloso, lo mejor que hay, en cambio, uno de hombre, pues, también hace lo que
puede, pero no hay como el amor de mama(...)hay una diferencia muy grande porque,
digamos, las mujeres tienen mds paciencia, las mujeres tienen mas capacidad”O.

Ramirez(comunicacion personal, 9, marzo,2024)

Algo similar ocurre en el caso del papa de Andrea y Lina, él relata aspectos que
fueron complicados al invertir roles con su esposa, debido a que ella contaba con un empleo
mas estable a diferencia de ¢él, ademas, de ser una persona pensionada por invalidez, le

permitid estar mas presente en su hogar. El menciona lo siguiente sobre su experiencia ;

“El golpe que nos dio cuando juntas se desarrollaron, ush, para uno de papd, que yo
estaba en la casa, que las toallas, ensenarles, que nunca han aprendido, me toco hacer eso
(..) v bueno, una mujer porque tiene sus detalles mensuales y eso (...) pero el cuidado, por
ejemplo, el baiio y todas las cosas, toca estar ahi supervisando” G. Jiménez(Comunicacion

personal, 1 marzo, 2024)
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Los padres en la mayoria de los casos, no en todos, asumen el rol de cuidador
principal debido a la ausencia de la madre, sea por situaciones similares a las narradas

previamente o a causa de su fallecimiento, como sucede a continuacion;

Emilio Guatajira, comenta lo siguiente respecto a sus roles en el cuidado de su hijo;

“yo, pues cuando ella no estaba, darle de comer (...) y pues como ella ya fallecio
hace 10 arios, entonces ahora me toca cuidarlo a mi, ser padre y madre” (comunicacion

personal, 1 marzo, 2024)

En ese mismo sentido, en el caso del papa de Jaime sucede algo similar;

“Yo a veces venia a las reuniones, a lo que hubiese que hacer, pero ella era la que
estaba, (...) nosotros no nos dividiamos nada, todos haciamos lo que habia que hacer(...) mi
seriora duro tres anos enferma de un derrame cerebral y ella duro tres anos asi. Y ahi, yo

era, asi como el cuento, yo cuidaba a Jaime"J. Rodriguez(Comunicacion personal, 1 marzo,

2024)

En casos donde estan presentes padre y madre, hay elementos importantes a
considerar en la division de las responsabilidades para el cuidado del hijo o la hija con

discapacidad, para ello se retoma el relato del papa de Angie;

“nos pusimos de acuerdo porque yo trabaja en construccion, pero yo era
independiente (...) Y la sefiora mia si era empleada (...) entonces yo casi la mayoria del
tiempo con la nifia, me tocaba ir a mi, ir a las terapias, a la cirugia (...) nos pusimos de
acuerdo, que ella se dedicara a la empresa para que ella se pudiera pensionar(...) lo que se
trate de ella, las partes intimas y todo eso., se carga la mama, logico, si, la mama es la que la

baria, aunque ella ya se baria, se defiende solita, sin embargo ella esta al cuidado(...) yo
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mantengo mas ocupado ahora por el trabajo”J. Lozada (comunicacion personal, 1

marzo,2024)

Si bien, en las narrativas de las madres, ellas mencionan el apoyo del padre en el
cuidado del hijo, se aprecia como este se limita en gran parte a ser el proveedor del hogar,
situacidon que puede llegar a sobrecargar a las mujeres, afectando su salud fisica y emocional.
Lo que en ocasiones puede complejizar el proceso de afrontamiento, pues segiin menciona
Santana (2018) algo importante durante el afrontamiento es “comunicacion, el didlogo, el
apoyo mutuo y la cohesion familiar”, siendo factores que le permiten a la familia tener

capacidad de resiliencia ante la situacion.

La falta de participacion activa de los padres a menudo lleva a la suposicion de que la
responsabilidad en el cuidado del hijo siempre estd en manos de la madre, aunque en la
mayoria de los casos es asi, esta percepcion invisibiliza aquellas dindmicas diferentes a la
tradicional, lo que complejiza esta tarea cuando el padre asume el rol de cuidador,
especialmente cuando se habla de la relacion padre e hija con discapacidad, como se ha
mencionado, hay aspectos en el cuidado corporal o cambios fisicos que pueden llegar a ser
complejos de manejar, y que si bien en algunos casos se puede contar con el acompafiamiento
de la mama4 para tener algo de orientacién respecto a estas cuestiones, puede dejar en el aire

aquellos papas que asumen el cuidado de su hija con discapacidad de manera solitaria.

La dindmica tradicional de familia ha venido experimentando transformaciones en el
ultimo tiempo, abandonando la vision de una paternidad distante o ausente, se sostiene que el
rol del padre en el cuidado del hijo puede ser similar al de la madre, pero para ello, es
indispensable realizar los ajustes necesarios, en cuanto a tiempo y recursos de apoyo al
sistema familiar. (Lopez, Molina, Martinez, Frutos & Molina 2012 como se cit6 en

Villavicencio, 2020)
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Lo anterior se puede observar en el caso del papa de David, quien ha contado con

acompafiamiento profesional y social a lo largo de su proceso de crianza;

"Yo estoy a cargo de él, cuando ella no esta lo tengo aca, en la fundacion y estoy
pendiente, ahi en la casa cocino, también estoy hablando con él y compartimos"(...) inclusive
cuando trabajaba en otra empresa y tenia carro yo me iba con él, y el trabajo conmigo (..) el
fue creciendo practicamente conmigo en mis actividades. M. Abaunza(Comunicacion

personal, 1 marzo, 2024)

Si bien estas dinamicas estan evolucionando, esto no quiere decir que haya un
completo equilibrio, todavia existen desafios significativos en términos de una distribucion

equitativa en el cuidado del hijo.

En relacién a las dinamicas presentes en esta situacion, Aylwin y Solar (2010),
sefialan que el quehacer profesional del trabajador social esta orientado a contribuir en la
construccion y fortalecimiento de habilidades en la familia, que le permitan responder a sus
necesidades, ademas, actlia como mediador entre la familia y los recursos, a nivel

institucional y social, facilitando la articulacién con una red de apoyo comunitario.

De acuerdo a lo anterior, esa construccion de habilidades debe buscar mitigar las
inequidades de género en relacion a la distribucion en el cuidado del hijo o hija con
discapacidad, esto implica sensibilizar sobre la responsabilidad parental y concientizar de la
sobrecarga que suele recaer quien asume el rol de cuidador principal asi como elaborar
estrategias pedagogicas que permitan que los padres establezcan una relacion de cuidado
clara, especialmente en lo que respecta a padre e hija con discapacidad, segun lo demanda el
contexto abordado anteriormente . Por otro lado, Mercado y Garcia (2010), sefalan la

importancia de establecer espacios que le permitan a los padres dedicarse a actividades
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distintas al cuidado de la persona con discapacidad, lo que promueve una vida familiar y

social mas satisfactoria.

Categoria deductiva: Retos en la crianza

Cuidado permanente.

La crianza de un hijo con discapacidad frecuentemente implica retos que van mas alla
de las responsabilidades habituales de crianza, segiin Casquete y Paz (2021), la discapacidad
plantea numerosos desafios para la familias, debido a las necesidades particulares del hijo
para cada caso, estas dificultades responden no solo a caracteristicas inherentes de la persona
sino también provienen de barreras sociales que continuamente excluyen o dificultan la plena
participacion de las personas con discapacidad y sus familias en multiples escenarios.

Algunos de los retos identificados por los padres son los siguientes;

La mama de Nicolas un joven con discapacidad cognitiva, menciona que para ella

representa una dificultad la siguiente situacion;

“Técnicamente soy una sola persona con mi hijo, porque yo no lo dejo salir solo a él,
(...) le toca a uno de papa o de cuidador estar pendiente de esa persona a todo momento (...)
soy una sola persona con él practicamente’L. Carranza (Comunicacion personal, 14 de

febrero 2024)

El papa de J, un joven con discapacidad cognitiva, también destaca la constante

atencion que requiere su hijo, relatando lo siguiente;

“Siempre hay que ponerle un tricito mas de cuidado al de la discapacidad y como esa
es una enfermedad que por ejemplo él esta ahorita bien y por alld a los diez minutos le esta

dando la crisis” A. Veloza (Comunicacion personal,2024)
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Esta misma situacion ocurre en el caso del sefior Emilio Guatajira, menciona que un

reto en el cuidado de su hijo es el siguiente;

“Como padre toca estar ahi al pie a toda hora (...) me toca llevarlo para tenerle

cuidado, después si lo dejo solo se pierde” (comunicacion personal, 1 de marzo,2024)

Algunas dificultades identificadas por los padres estan asociadas a cuestiones propias
de la discapacidad, como es la necesidad del cuidado permanente en algunos casos. Es
importante tener en cuenta la expresion “soy una sola persona con mi hijo”, debido a que, es
frecuente que quien asume el rol de cuidador principal deje de lado su proyecto de vida.
Segtin Giaconi (2017), la discapacidad de un hijo puede impactar significativamente en el

proceso de desarrollo personal del cuidador.

Lo anterior puede observarse en el caso de la mama de Sandra, ella menciona lo

siguiente;

“Yo queria seguir estudiando, de pronto terminar el bachillerato y hacer una carrera.
Pero cuando yo me enteré de la discapacidad de la niiia, se me vino todo al piso (...) yo
queria trabajar y no pude, pues, por cuidar a la nifia, ;si?o sea,, yo me cohibo, hasta el dia
de hoy me cohibo de hacer muchas cosas”M. Camacho (comunicacion personal, 14 de

febrero, 2024)

Por otro lado, como se ha sefialado, existen desafios que no son intrinsecos a la
discapacidad, sino que surgen de la interaccidn en sociedad, situacidon que se observa en lo

siguientes relatos;

En el caso del papa de Valeria una joven con discapacidad auditiva, el menciona que

una dificultad en el cuidado de su hija es la siguiente;
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“A veces puede ser dificil explicarle algunas cosas, digamos cuando le ayudan con
las tareas toca con mas calma para hacerse entender, porque hay palabras que no entiende y
pues a veces es por eso que a ella no le va tan bien en unas cosas del colegio, ella es muy
inteligente pero los profesores no tiene en cuenta dar las clases teniendo en cuenta que a ella
toca explicar de otra forma, a pesar de que uno le ha dicho”O. Puentes (comunicacion

personal, 9 de marzo,2024)

Categoria inductiva: Discriminacion

Asimismo, en el caso de la mama de Sandra, ella también identifica barreras sociales

que son un reto durante la crianza de un hijo con discapacidad, sefialando lo siguiente;

“La discriminacion ante los nifios especiales (...) ver la gente como desprecia a los
ninios especiales, como si ellos fueran unas personitas diferentes (...), o sea, ellos tienen una
discapacidad, tienen una condicion especial, pero la otra gente cree que es que no sirven

para nada”’M. Camacho (comunicacion personal, 14 febrero,2024)

La falta de accesibilidad a determinados escenarios que comprende la vida de las
personas con discapacidad combinada con la falta de apoyos que los orienten en su rol,
plantean serias barreras tanto para el desarrollo personal de la persona con discapacidad,
como para sus familias. Desde el quehacer profesional de trabajo social, debe promoverse el
autocuidado en los miembros de la familia que asumen el rol de cuidado, asimismo, se debe
sensibilizar sobre el desgaste fisico y mental que pueden experimentar los cuidadores
principales, a partir de estrategias pedagdgicas puede orientarse a la familia en la importancia

de un rol presente que pueda reducir las inequidades en la distribucion del cuidado.

Es importante el papel de trabajo social en escenarios como el educativo, donde se

lleven a cabo acciones, que permitan la inclusion de la poblacion con discapacidad,
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evaluando sus necesidades individuales, identificando areas en las que se requiera apoyo para

garantizar el ejercicio pleno de sus derechos.

Analisis de la categoria Deductiva-Afrontamiento

Subcategoria deductiva: Comunicacion del diagnostico

La comunicacion del diagnostico puede representar un gran desafio, este proceso va
mas alla de brindar informacion a la familia, segun Lillo (2014) “debe contemplar la acogida,
el apoyo y el acompanamiento de los involucrados, por el equipo de salud. Se debe
considerar quién o quiénes realizaran este proceso, cudndo y como. Es importante también,
considerar la reaccion del paciente y su familia frente al diagnostico de la discapacidad y el
enfrentamiento de esta nueva realidad a lo largo del tiempo™ (p.373). De acuerdo con esta

categoria, emergen las siguientes categorias;

Categoria inductiva: Médicos sin profesionalismo/médicos desalmados

El proceso de afrontamiento inicia tras la confirmacion del diagndstico de
discapacidad, puesto que esta eventualidad genera en los padres una serie de emociones
dolorosas. En este proceso de comunicar la noticia, juegan un papel importante las palabras
utilizadas por el personal médico, segiin Quinche (2020), saber manejar la situacion permite
reducir el impacto emocional de la familia en el momento de ser informados, facilitando de
esta manera la asimilacion de la nueva realidad. Sin embargo, son recurrentes las narrativas

sobre médicos que emplean un discurso poco profesional en este tipo de situaciones

Esto se puede observar en el caso de la mama de Nicolas;

"Me dijo que mi nifio era mongolico, esa palabra es horrible, o sea, menos mal que la
quitaron de eso, porque esa palabra mongdélico"(...)"Esa doctora por qué iba a decirle a mi

esposo asi, es que su hijo es mongolico, eso no, eso era como falta de profesionalismo de
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ella"(...) “mi esposo gritaba, se daba contra las paredes del hospital, ¢l se volvié loco” L.

Carranza (comunicacion personal, 14 febrero,2024)

Un caso similar le ocurrio al papa de Jaime;

“Son tipos que no, la profesion, yo no sé para qué le sirve (...) Es que su hijo tiene
discapacidad, su hijo no sirve para nada. Uno en ese momento que le van a decir, pues uno se

alarma y eso" J. Rodriguez (comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

El término “mongolico" y la expresion “no sirve para nada”, significados atribuidos a
la discapacidad durante la confirmacion del diagnostico, pueden influir en la manera en que
los padres perciben y se relacionan con la misma, segun Blumer (1982), los sujetos orientan
sus acciones en funcion de los significados atribuidos a los elementos que comprenden su
realidad. Estas palabras cargadas de connotaciones negativas pueden ser internalizadas por
los padres, lo que puede conllevar a desestabilizar emocionalmente a los padres, generando
angustia, culpa y desesperacion, nublando su percepcion de la discapacidad y su forma de
responder a las necesidades del hijo. Las narrativas anteriores, permite apreciar el impacto
negativo producto del trato negligente por parte del personal médico, que puede traer consigo
una serie de repercusiones que aumentan la complejidad emocional de la situacion, por un
lado, refuerza estigma y la discriminacidn con el uso de términos despectivos a la hora de
referencia a la discapacidad, causan un dolor mayor en los padres luego de recibir la noticia.
Asi mismo, puede deteriorar la relacion médico paciente, causando un abandono del
acompanamiento médico por parte de los padres, situacion que ocurre en el caso de la mama

de Camilo:

“Hay médicos muy desalmados" (...) "llega y me dice, ese niiio va a ser un vegetal, el
no se va a parar, no le va a hablar, no le va a hacer nada, él va a ser ahi como un vegetal, y
llegue a chillar a la casa, dios mio ;jmi hijo va a ser asi?"(...) "yo no volvi a los controles,
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porque para que me dijera lo mismo, pues yo como lo veia que él pataleaba y se movia y
balbuceaba, yo decia, este doctor quiere es que mi hijo se quede asi" M. Ballesteros

(Comunicacion personal, 14 de febrero,2024)

Desde el interaccionismo simbdlico, se comprende que, las palabras y expresiones
utilizadas por el personal médico, como "mongo6lico" y "no sirve para nada", estan cargadas
de connotaciones negativas y despectivas que impactan profundamente en la forma en que los
padres perciben la discapacidad de su hijo. cuando los médicos emplean términos despectivos
y sin sensibilidad, contribuyen a la construccion de significados negativos en torno a la
discapacidad. Estos significados son internalizados por los padres y pueden influir en su

proceso de afrontamiento, complejizando atin mas este, al agravar el impacto emocional.

Una situacion contraria a la expuesta con anterioridad, se puede apreciar en las

siguientes narrativas;

Segtn Rea et al (2014), la familia puede asumir de una manera mas positiva el
diagnostico, dependiendo de la forma en como es transmitido y de la atencion profesional
recibida. Esto le permite a los padres movilizarse para responder a las necesidades de su hijo

con discapacidad, como fue el caso de Mario Carvajal con su hija;

"La diagnosticaron que tenia retardo psicomotor"(...) "No, eso inmediatamente dijo
- : "
que tocaba hacer un seguimiento, ponerla en tratamiento para que ella se desarrollara" M.

Carvajal (Comunicacién personal, 1 de marzo, 2024)

El adecuado acompafamiento profesional contribuye a que se dificulte menos en los
padres y madres el proceso de afrontamiento de la discapacidad de sus hijos. Lo que permite

una mejor organizacion familiar para el cuidado del mismo.
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La situacion descrita anteriormente, sugiere la importancia de la intervencion
profesional de trabajo social, en un primer momento desde la sensibilizacion del equipo
interdisciplinar que hace parte del caso, promoviendo un trato respetuoso, comprensivo ante
la situacion e inclusive hacia la poblacion con discapacidad, que permita fortalecer los
vinculos interpersonales. El trabajador social debe velar por el trato digno de las personas con
discapacidad “el respeto de sus derechos humanos, promoviendo la no discriminacion incluso

dentro de la misma instituciéon y la familia del usuario” (Ledén y Vazquez, 2015, p.91).

Segtn Ledn y Vazquez (2015), la empatia y sensibilidad, caracteristicas del quehacer
profesional de trabajo social, son claves desde el primer contacto con el usuario, son
elementos que mejoran el abordaje de cada caso, permiten establecer un vinculo de seguridad
con el usuario, facilitando la orientacion precisa durante el proceso, asimismo propicia la

aceptacion de la situacion vivenciada por el usuario.

Desde el trabajo social pueden establecerse escenarios que permitan el fortalecimiento
de los vinculos médico-paciente, espacios orientados a brindar un apoyo emocional, donde se
brinde informacion clara que le permita a la familia movilizarse, aceptar a la situacion y
responder a las necesidades emergentes de la misma. A su vez, puede desarrollar acciones
pedagogicas orientadas tanto a las familias como al equipo médico, para crear mayores
niveles de comprension de la situacion, de las particularidades de la discapacidad. De acuerdo
con lo mencionado, de acuerdo con el interaccionismo simbolico, Blumer destaca que las
personas actiian basandose en los significados que las cosas tienen para ellas, los cuales se
derivan de las interacciones sociales y se modifican a través de la interpretacion. En este
contexto, el trabajo social puede facilitar interacciones que permitan a los pacientes y sus
familias construir significados positivos y comprensivos en torno a la discapacidad y la

situacion médica. Los espacios orientados a brindar apoyo emocional y a ofrecer informacion
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clara permiten a las familias reinterpretar sus experiencias, promoviendo la movilizacién y la

aceptacion de la situacion.

Categoria deductiva: Sentires ante el diagnostico de discapacidad

Una vez comunicado el diagnostico de discapacidad, las familias se encuentran en un
estado de shock, abrumadas por la realidad que estan atravesando, pues rara vez se plantean
la posibilidad de que su hijo nazca con algtn tipo de discapacidad, el suceso contrasta con los
planes previamente construidos por los padres, es normal que afloren en ellos diversas
emociones y pensamientos. Villavicencio et al (2018) menciona que esta situacion puede

significar una pérdida emocional, frente a esas expectativas construidas.

Categoria inductiva: Mucho dolor/Mucha tristeza

Esta categoria comprende el significado que los padres atribuyen a la discapacidad y las

emociones que trae consigo esto. A continuacion se presentan algunas narrativas;

En el caso del papa de David, un joven con discapacidad cognitiva, el cuenta lo

siguiente;

"Lo tomamos, si, con mucho dolor, con tristeza, porque uno dice, no, uno lo que
quiere es que con su hijo salga todo al mdximo, bien, sano, pero no"M. Abaunza

(Comunicacion personal, 1 de marzo, 2024)

En el caso de los papas de Nicolas, su mamé menciona que significo la discapacidad

de su hijo y que emociones surgieron cuando recibi6 la noticia;

" Yo me di cuenta en los rasgos de la cara que él tenia down, que él era un nifio
especial, y me dio duro" (...) "yo mire los rasgos de él, pues siempre el miedo, mi primer hijo

y yo ese nino lo anhelaba hace 10 anios, que estaba esperando quedar embarazada,
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imaginesé, el susto, la preocupacion, el panico, uno siente miedo, porque ese bebé viene

enfermito L. Carranza (comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

En ese mismo sentido, la mama de Sandra una joven con discapacidad cognitiva,

menciona lo siguiente;

“La nifia por ser mi hija y por ser una personita la aceptaba, pero no aceptaba el
problema que ella tenia, no lo aceptaba. Yo no lo queria.” M. Camacho (comunicacion

personal, 14 de febrero, 2024)

En el caso del papa de Jonathan un joven con discapacidad cognitiva, el narra lo

siguiente;

“Pues se siente uno como triste (...) al saber que ya tiene una vaina de esas.Y que no
tiene remedio. Ese es el problema, que no tiene remedio” A. Veloza (Comunicacion personal,

14 febrero, 2024)

Los padres en su mayoria suelen hacer mencion de las emociones dolorosas que
surgen en el momento de confirmarse el diagndstico, a parte de los anteriores relatos, otros

padres menciona lo siguiente;

En el caso del papa de Valeria una joven con discapacidad auditiva, el comenta lo

siguiente;

“Me senti muy triste, por mi hija y por como afecto la noticia a mi esposa” O.

Puentes (comunicacion personal, 9 de marzo, 2024)

En cuanto a la mama de Valeria, ella narra lo siguiente;
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"Pues, tristeza. No, fue duro, muy duro, porque, digamos... Bueno, fue la menor de los
tres hermanos. Y no sabia no por qué, por quée a ella" (...) "Pues yo la tomé, pues al principio

fue duro" .N. Parra(comunicacion personal, 1 de marzo de 2024)

Es importante mencionar que la manera en que las familias reaccionan a la noticia
puede variar, incluso entre los mismos integrantes, situaciéon que ocurre en el caso de los

papas de Camilo, un joven con discapacidad cognitiva ;

“Yo sentia era como dolor, se siente uno impotente no poder hacer nada por él, dios,
como devolver el tiempo (...) yo decia dios mio, ;por que a mi?, ;por qué a mi? (...) "él no es
de los que se conmueve'(..) "él al principio si le daba como, yo lo veia como triste como
aburrido, le decia yo, usted esta asi por el nifio, un dia yo le dije, de verdad usted lo quiere,
porque si usted no quiere y ve que no va a poder resistir esto, abramonos, usted me pasa una
mensualidad y yo crio a mi hijo sola, porque si usted no va a sentir nada por el nipio,
entonces no, me dijo como se le ocurre, si yo lo quiero, pero él nunca le cambio un paral,

nunca lo bano, nunca lo alzo" M. Ballesteros (Comunicacion personal, 14 de febrero,2024)

Una situacion similar fue la de los papas de Nicolas, un joven con discapacidad

cognitiva, su mama narra lo siguiente;

"mi esposo, al principio siempre le dio duro la noticia, él lloraba'"(...)"a él le dio mas
duro que a mi, uno de mama acepta mas las cosas, nunca deje solo a mi bebé, siempre con él,
en cambio a él, siempre le dio mas duro la noticia y aceptar” (...) "yo lo acepte mas, mientras

que mi esposo no” L. Carranza (comunicacion personal, 14 febrero, 2024)

Las anteriores narrativas, nos permiten comprender algunos de los significados que
los padres atribuyen a la discapacidad, tras la confirmacion del diagndstico varios la asocian

a connotaciones negativas, por ende, se entiende el surgimiento de emociones dolorosas.
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Las narrativas anteriores, recuperan la experiencia en su mayoria de padres de hijos
con discapacidad cognitiva, unicamente participan dos padres con una hija con discapacidad
auditiva, comparando las narrativas, a pesar de no contar con un niimero semejante, para
dicho analisis, se puede apreciar como se expresa una mayor dificultad en los padres para
aceptar la discapacidad, dependiendo de su tipo, en este caso, es mas complejo aceptar la
noticia de la discapacidad cognitiva. Como se ha mencionado, el tipo de discapacidad es un
factor que influye en el proceso de afrontamiento, puesto que puede afectar emocionalmente
mas fuerte a la familia la discapacidad donde haya un menor nivel de autonomia, lo que
representa una mayor exigencia en el cuidado del hijo con discapacidad. Esto puede explicar

los sentimientos de los padres ante la noticia.

Durante esta eventualidad, la familia transita por un proceso similar al duelo, debido a
que la discapacidad representa una pérdida emocional. (Moral y Miaja, 2015, citado en
Villavicencio et al, 2018) Es un duelo frente a las expectativas deseadas, construidas durante
el embarazo, este proceso de afrontamiento compromete a todos los miembros de la familia y
suele reactivarse durante el crecimiento del hijo, debido a las nuevas demandas que pueden
surgir en cada etapa de vida, una mala elaboracion de este proceso, puede traer consigo una
desestructuracion de la familia, que le impida organizarse adecuadamente para responder a
las necesidades del hijo.(Villavicencio et al, 2018). Esto tltimo puede apreciarse en los
relatos anteriores, como el impacto emocional de la discapacidad puede modificar
significativamente la dinamica familiar, dando paso a la configuracion de nuevas relaciones,
en este caso, caracterizadas por un vinculo distante, lo que puede ser un factor adicional que
dificulta la distribucion equitativa en el cuidado del hijo, representado posteriormente una

sobrecarga para el padre, madre o miembro de la familia que asume el rol de cuidador.

La situacion expuesta anteriormente, refleja la necesidad del acompafiamiento

profesional en respuesta a las necesidades emocionales que surgen en la familia tras el
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conocimiento del diagnostico, centrado en conocer, contener y gestionar las mismas, segun
Vanzini (2010), el trabajador social en este contexto, debe posibilitar la exteriorizacion de las
emociones, a través de la creacion de espacios seguros donde se promueva la escucha activa
contribuyendo a que la familia reconozca sus recursos personales, promoviendo la adaptacion
a la nueva situacion, asimismo debe identificar posibles complicaciones que requieran la
remision a otras areas para una atencion especializada e integral. Es importante en el
quehacer profesional el reconocimiento de la esfera afectiva para potenciar el desarrollo

humano de los sujetos. (Hernandez y Sanchez, 2008)

Categoria deductiva: Estrategias de afrontamiento

La confirmacion del diagndstico de discapacidad, inicia el proceso de afrontamiento,
en el cual las familias emplean diversas estrategias que le permiten responder a las demandas
internas y externas producto de la situacion vivenciada. Segin Caldero (2012), la eleccion de

estas estrategias configuran la relacion que establecen los padres con el hijo.

De acuerdo a lo anterior Aguilar et al. (2020), sefiala que la familia puede desarrollar
dos tipos de afrontamiento ante la situacion, conforme a las estrategias utilizadas; el
afrontamiento activo, estd orientado a la busqueda de soluciones para reducir el impacto
negativo del acontecimiento (informarse adecuadamente sobre la situacion, formarse sobre la
discapacidad, mantenerse activos, establecer relaciones positivas, buscar ayuda en caso de ser
necesario, etc), mientras que el afrontamiento pasivo esta dirigido a mitigar el malestar
emocional sin realizar modificaciones a la situacion estresante (evitacion, aislamiento,

consumo de sustancias, etc).

Es importante tener en cuenta que la eleccion de estas estrategias dependera de varios
factores, entre ellos, la edad, los recursos con los que disponga la familia y el medio cultural
en el que se desenvuelven. De acuerdo a este ultimo aspecto, Bermejo et al. (2019), menciona
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que las construcciones sociales producto de la socializacion de género influyen en los estilos
de afrontamiento. Este elemento cultural, plantea una pautas diferenciales entre hombres y
mujeres para afrontar las dificultades (Molina, Seona y Valero, 2011). De acuerdo con lo
anterior, se abordaran las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres en este

contexto;
Categoria inductiva: Acompafiamiento psicoldgico y categoria inductiva: Alcohol

En el caso de los papas de Nicolas, su mama menciona que a diferencia de su esposo
tuvo la oportunidad de recibir algo de acompafiamiento profesional al asumir el rol de
cuidadora y asistir a los procedimientos médicos de su hijo, refiere que lo que le permitio

afrontar la situacion fue lo siguiente;

“El psicologo me hablo y todo, ya con una sola vez que yo pase con él ya no me
volvieron a mandar, pero entonces yo acepté mas facil que mi marido(...) yo acepte las cosas,
me dedique a mi hijo (...) yo le hacia las terapias a él (...)yo me he dado cuenta que cuando
mi esposo esta tomado se pone a llorar, si, él siempre es asi, abraza a su hijo y le da un

sentimiento y se pone a llorar” Luz Carranza. (comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)
En el caso de la mama de Camilo ocurre una situacion similar con su pareja;

“El iba conmigo a las charlas de psicologia (...) nunca le gustaron los psicélogos,él
se burlaba de ellos (...) yo en esa época era muy oradora (...) eso me ayudo mucho, la
oracion (...)a él la bebida (...) ellos se iban a tomar y como que ellos se tomaban las penas"

M. Ballesteros(comunicacion personal,2024)

En los anteriores relatos, se aprecia una diferencia en las estrategias elegidas entre
padres y madres, segin Bermejo (2019), las mujeres tienden a tener una amplio repertorio de

estrategias que oscilan entre el afrontamiento activo y pasivo, sin embargo, los hombres
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suelen escoger estrategias de evitacion, que en ocasiones pueden llegar a impedir la
aceptacion de la situacion. La tendencia hacia la eleccion de estrategias pasivas por parte de

los padre puede observarse en los siguientes relatos;

Categoria Inductiva: el trabajo

En el caso del al papa de Valeria, menciona que lo que le permitio aliviar el malestar

emocional producto de la situacion fue lo siguiente;

“Trabajar, uno se mantenia ocupado, eso le ayuda a uno” O. Puentes (Comunicacion

personal, 1 marzo,2024)

En ocasiones también se menciona la dificultad de exteriorizar las emociones que

provoca la situacion, segun lo expresa Emilio Guatajira;

“No me gusta comunicar eso(...) ella si se preocupaba mads que yo, yo

trabajando"(comunicacion personal, 1 marzo,2024)

Una situacion similar se presenta con €l papa de Jonathan, narra lo siguiente;

“Pues toco como dice el dicho, tirar resignacion porque ya ahi no se puede hacer
nada" (...)eso yo lo guardo, yo lo guardo, ahi lo llevo, cuando me vaya, ahi se va” A. Veloza

(comunicacion, 14 de febrero,2024)

Esto ultimo, podria atribuirse a que historicamente se ha restringido en los hombres
manifestaciones consideradas propias de las mujeres, como la expresion abierta de sus
emociones, obligandolos a adoptar estrategias més acordes a su género (Vélez y Krikorian,

2008).

Lo expresado con anterioridad por los padres permite apreciar que las estrategias

estan orientadas hacia un afrontamiento pasivo, el cual tiende a estar caracterizado por evitar
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la situacion, lo que se manifiesta en una delegacion del cuidado en la mayoria de situaciones,
esto parece contribuir a mitigar el malestar emocional. Es importante sefialar que en estos
casos, los padres refieren directamente o se conoce a través de sus esposas, que el
acompanamiento profesional fue escaso o nulo. Es importante recalcar nuevamente que el
proceso de afrontamiento es inacabado (Villavicencio et al, 2018). Por consiguiente, resulta

esencial disponer de un apoyo continuo.

Por otro lado, a continuacion se abordan las estrategias de afrontamiento
implementadas por padres que refieren en su mayoria, haber contado con acompafiamiento

institucional.
Categoria inductiva: Ayuda espiritual
De manera similar, la mama de Sandra narra lo siguiente;

“Por ser una personita la aceptaba y por ser mi hija, pero no aceptaba el problema
que ella tenia, no lo aceptaba (...) El iba al psicélogo (...) yo aparte de la psicologia, yo
busqué ayuda espiritual(...)porque yo tuve harta ayuda profesional, pero yo no me senti bien
(...)alguien me dijo que buscara ayuda espiritual, y si, y yo empecé a hablar con sacerdotes,
les contaba mis cosas (...) entonces yo, pues, poco a poco, pues yo fui cambiando, pues ya, ya
no rechazo el problema de la nifia”. M. Camacho (Comunicacion personal, 14 de febrero,

2024)

En el caso de Hector, su padre a pesar de no contar con acompafiamiento profesional
inicialmente, asumi6 por completo el cuidado de su hijo tras la ausencia de la madre, se
entreg6 de lleno a las responsabilidades de cuidado, el narra lo siguiente respecto a las

estrategias para afotar la situacion;
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Al principio fue duro(...)ella se fue y me lo dejo solo(...)No afronto las cosas, en
cambio si me toco afrontarlo a mi(...) yo me quedaba 7 dias, 24 horas a ver el nifio (..)no lo
podia dejar solo ni nada de esas cuestiones. por ahi La unica actividad que haciamos era
cuando yo nos sacaba al parque,(...) yo creo que con ayuda de Dios fue que me quede y

asumi el reto”O. Ramirez(comunicacion personal, 9 marzo, 2024)

En los casos abordados con anterioridad, se evidencia una tendencia hacia un
afrontamiento mas activo. En su mayoria, estos padres reportan haber recibido

acompanamiento institucional desde el principio, a diferencia de los casos anteriores.

En el caso del papa de Héctor que constituye una familia monoparental, tras el
abandono de su esposa, podemos apreciar que el proceso de afrontamiento se complejiza aun
mas, especialmente porque no cuenta con un tiempo y espacio libre de los cuidado de su hijo,
como se ha venido mencionando, esta es una situacion que representa una sobrecarga en los

cuidadores que conlleva a problemas de salud.

Sin embargo hay padres que, a pesar de no contar con acompainamiento profesional en
un inicio, no se desentienden del cuidado de su hijo, por el contrario desarrollan estrategias
de afrontamiento activas para responder a las necesidades que surgen, esto se percibe

especialmente en aquellos padres y madres que se les delega el rol de cuidador principal.

Lo expuesto con anterioridad permite entender la importancia del acompafiamiento
profesional durante el proceso de afrontamiento, segun Caldero (2012), es crucial que las
familias “estén apoyadas por los profesionales en el momento de darles la “primera noticia”,
asi como ayudarlas a reconocer las mejores estrategias de afrontamiento que puedan usar para

adaptarse a este nuevo escenario vital” (p.46).
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Por otro lado, las narrativas invitan a concebir el acompanamiento en el proceso de
afrontamiento mas alla de lo institucional, verlo desde una perspectiva holistica que permita

dar una atencion integral a la familia.

De igual manera, se percibe que hay una tendencia de los padres por la adopcién de
estrategias de afrontamiento pasivas, se aprecia mas en aquellos casos donde no se cuenta con

acompanamiento institucional o social.

Una inadecuada elaboracion del proceso de afrontamiento puede manifestarse a través
de los siguientes comportamientos en los padres; sobreproteccion, trato negligente o de
abandono, poca o nula participacion en el cuidado del hijo, especialmente en aquellos
aspectos que involucren su discapacidad, sobre exigencias, actitudes de huida frente a
situaciones desafiantes, incremento en los niveles de ansiedad, cuadros de depresion (Grau

2013 como se citd en Villavicencio 2018)

Categoria deductiva: Necesidades en el proceso de afrontamiento

Segun Aguilar (2020), después de que los padres confirman el diagndstico de
discapacidad, comienza el proceso de afrontamiento en el cual emergen una serie de
necesidades que demandan ser abordadas para un adecuado afrontamiento de la situacion,
entre ellas se menciona la necesidad de exteriorizar los sentimientos producto del

acontecimiento.

Categoria inductiva: Apoyo econémico

El acompafiamiento institucional suele considerarse una necesidad imperante en los
padres, pues manifiestan encontrarse desorientados frente a su rol de cuidado, es por ello que
requieren una orientacion que les permita responder a las demandas que emergen con la

presencia de la discapacidad en el hijo.
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En el caso de Luz Mary, ella menciona la siguiente situacion;

"Si, lo que pasa es que, uno necesita plata, el dinero es lo que manda, un nifio con
una discapacidad como la de Nicoldas, ellos necesitan mucho de terapias de psicologia, para
que a ellos les expliquen mas cosas, entonces faltaria apoyo psicologico de profesionales,
falta también que el gobierno piense en ellos, darles una educacion mas avanzada, por decir
algo Nicolas estuvo tres anios en el colegio villamalea, allad le enserian lo basico, que a pintar,
que dibujar, pero no le ensenia cosas que si le ensefian a un nifio normal, que aprender a leer
y a escribir, alla solo es talleres asi de dibujo, asi como acd, hace mucha falta que haya un
apoyo directamente asi, que ellos les enserien, ellos son inteligentes, no solo que les trabajen

pintura” (comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

Es frecuente que tras la confirmacion del diagnéstico el acompafiamiento esté
orientado Unicamente a la persona con discapacidad, ignorando el impacto que este
acontecimiento tiene en la familia, por ello, es comln que los padres expresan la necesidad de
atencion exclusiva para su hijo, al sentir que el apoyo se dirige inicamente hacia ¢l. Sin
embargo, hay padres que resaltan la importancia del acompafiamiento para poder desempenar

su rol de cuidador de manera adecuada,;

Categoria inductiva: Apoyo en psicologia

La mama de Camilo narra lo siguiente;

6

ay que concientizar mucho a los padres de familia (...)que entiendan que a su hijo
con discapacidad no hay que dejarlo por ahi, que se vaya como un animalito solo, se venga

solo(...)ponerle el cuidado que merece”’M. Ballesteros.(comunicacion personal, 14 de

febrero, 2024)
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De acuerdo con los anterior, la mama de Sandra menciona que es esencial que los

padres cuenten con el siguiente acompafiamiento;

"De pronto, de pronto, ;jcomo le dira?, profesional, de psicologo, de médico, de

psiquiatra, también espiritual. M Camacho (comunicacion personal, 14 de febrero, 2024)

Categoria inductiva: Informacion

En ese mismo sentido, el papa de Valeria menciona la necesidad de orientacion para

responder a las necesidades de su hija;

“Informacion, uno se siente muy perdido, no sabe a veces que hacer, yo me acuerdo
que una amiga de mi esposa, que tenia un jardin del bienestar, ella era la que le decia como

poner las tutelas y eso, para los implantes ”O. Puentes (comunicacion personal, 1 de

marzo,2024)

En ocasiones suele brindarse un acompafamiento diferencial a los padres, donde la
mujer cuenta con mas acciones orientadas a su cuidado, se infiere que esto se debe a que son
ellas quien mayoritariamente asumen el rol de cuidador principal. Sin estas asimetrias en los
servicios ofrecidos entre cuidadores y cuidadoras, conlleva a que los padres perciban que no

cuentan con una red de apoyo que le permita responder

Categoria inductiva: Salud mental

Esto es mencionado por el papa de Lina y Andrea;

"La que tiene todo el mundo después de la pandemia, salud mental. Nunca tienen en
cuenta eso. Uno solo se preocupa de sus hijos, abarca muchas cosas a su alrededor. Porque
estos muchachos requieren mas economia, mds cuidado, mads tiempo. y yo me siento bien

porque gracias a dios suena chistoso me pensionaron por invalidez pero puede ser mds con
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ellas y dedicarles mas tiempo pero hay papds que estan 100% trabajando y no tienen tiempo
para eso y eso nos hace convertirse en unos automatas y por eso ocurren tantas cosas la
salud mental esta muy dejada para nosotros los padres cuidadores hombres, solo piensan en
las mujeres, la manzana del cuidado para las mujeres que saquelas de paseos y uno jum,
como si no estuvieran los papas si yo respondi por las nifias, yo no me quede" G. Jiménez

(comunicacion personal, 14 febrero, 2024)

Categoria inductiva: Salud mental

Las necesidades no solo son de caracter institucional, hay familias que mencionan la

necesidad del acompafiamiento familiar.

Lo anterior ocurre en el caso del papa de Héctor;

“Mas que todo lo que se necesita en estos momentos tan dificiles, seria el
acomparniamiento de la familia, acomparniamiento de, si, mas que todo de la familia" (...)nadie
me colaboro, mi familia se entero y todo, pero nunca vinieron siquiera a verlo, ni siquiera a
decir, hombre, ;como estd el nifio? no nada, le voy a ser muy sincero, a mi me toco afrontar

todo solo, solo, solo O. Ramirez (comunicacion personal, 1 de marzo,2024)

Es importante que desde el quehacer profesional se construyan redes de apoyo, tanto
institucionales como sociales, que respondan a las necesidades de la familia desde una
perspectiva integral, que permitan que se adapte a la realidad que presenta la presencia de la
discapacidad (Fuentes y Moro, 2016) Por un lado por medio de proceso de participacion que
permitan crear habilidades en los padres para la movilizacion de recursos, también, se debe
promover el fortalecimiento de los vinculos familiares, informado a la familia sobre la
importancia de su acompafiamiento durante el proceso de afrontamiento en los padres de

familia. Asimismo, es importante reducir la atencion diferencial a los padres durante su
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proceso de afrontamiento, desarrollando estrategias que respondan a las necesidades
particulares de estos. La atencion diferencial entre padres y madres en el proceso de
afrontamiento de la discapacidad de un hijo se explica por las construcciones sociales de
género que atribuyen diferentes necesidades emocionales y de apoyo a hombres y mujeres.
Esta percepcion, lleva a un tratamiento desigual, donde las madres reciben mas
acompanamiento, mientras que los padres son percibidos como menos necesitados de dicho
acompanamiento, lo que puede tener repercusiones negativas en su capacidad para afrontar la
situacion.Desde el interaccionismo simbolico, estos significados y expectativas sobre los
roles de género afectan directamente la forma en que se proporciona el apoyo. Esta atencion
diferencial puede resultar en una falta de recursos adecuados para los padres, quienes también
enfrentan un impacto emocional significativo pero se ven obligados a manejarlo en soledad

debido a las expectativas sociales sobre la masculinidad

Conclusiones

Como se ha expuesto en el desarrollo de la investigacion, la presencia de la
discapacidad en la familia suele ser un acontecimiento que impacta significativamente a sus
integrantes, sin embargo puede apreciarse que varia esta situacion dependiendo del miembro
de la familia. Si bien todos los familiares experimentan una amplia gama de emociones, en su
mayoria dolorosas, se concluye que durante el proceso de afrontamiento pueden percibirse
asimetrias, en este caso, entre padres y madres. Las madres al asumir historicamente el
cuidado de los hijos, en el caso del hijo con discapacidad, suelen tener no solo un vinculo
mas fuerte, sino que también tiene un mayor conocimiento de la discapacidad, como se ha
mencionado, esto contribuye durante el proceso de afrontamiento, pues se reduce la
desinformacion en los padres que puede aumentar el malestar emocional, sin embargo los
padres no se ven muy expuestos a esta situacion, porque al igual que la mujer, asume

histéricamente otros roles, como se menciona en la narrativa de los padres, esto se encargan
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de la parte econdomica en su mayoria. En cuanto a las estrategias, este ultimo elemento
mencionado, puede considerarse una oportunidad para los padres para optar por estrategias de
afrontamiento mas pasivas, sin la intenciéon de hacerlo, sin embargo, en las narrativas se
apreciar un a dificultad para hacer uso de estrategias que no van acorde a los roles asignados
a la masculinidad, lo que permitira concluir que, en el caso de la discapacidad, ese papel en
ocasiones ausente de los padres en el proceso de crianza, puede tener razén no solo en esa
division social del trabajo, sino también, en limitaciones de manifestaciones, al no poder
hacer uso de estas, se suele optar por otras que no permiten un adecuado afrontamiento de las
situacion. Se pudo apreciar una tendencia por la eleccion de estrategias pasivas en los padres,
lo que les permite distanciarse del estimulo que genera el malestar emocional, en este caso la
presencia de la discapacidad en el hijo. Lo anterior, podria considerarse una causa adicional
que da explicacion a la falta de involucramiento de los padres en la crianza de sus hijos, pues
el cuidado en la mayoria de situaciones es delegado a la madre. Desde la socializacion de
género, es posible inferir que, los hombres recurren al uso de estrategias de afrontamiento que
los desliguen de las emociones evocadas por la ocurrencia del acontecimiento, pues, la
adopcion de estrategias de afrontamiento activas, puede evocar emociones que no pueden
expresar con facilidad, debido a que estas manifestaciones no van acorde con roles de género
atribuidos a la masculinidad. De acuerdo con esto, es importante mencionar que, durante el
desarrollo de la investigacion surgieron algunas dificultades para consolidar la muestra de
estudio, debido a que, por un lado, las madres en gran medida eran las cuidadoras principales
del hijo con discapacidad, algunos padres mencionaron no estar interesados en participar,
mientras que otros habian abandonado el nucleo familiar. En un caso particular, un padre
menciona no querer participar de la investigacion puesto que el proceso de afrontar la
discapacidad de su hijo fue y sigue siendo doloroso. Lo anterior permitiria entender algunas

posibles razones por las cuales no se ha profundizado en la experiencia de los hombres
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respecto al tema, como se pudo conocer a través de la narra de los padres y desde una breve
comparacion con las madres, parece ser que el proceso de afrontamiento es algo que puede
complejizarse un poco mas en los hombres debido a las dinamicas sociales que no solo no le
permiten de manera individual Sin embargo, como se aprecia en algunos casos, esta situacion
puede no ocurrir en los contextos donde los padres cuentan con acompanamiento profesional

que les permita tener una orientacion adecuada durante el proceso de afrontamiento.

Recomendaciones

Recomendaciones a la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
e Por otro lado, es importante contar con docentes de practica con conocimiento
en discapacidad, especialmente en los escenarios de practica, docentes
contextualizados de la realidad que vive esta poblacion y sus familias, puesto
que a veces suelen abordarse temas en que si bien son necesarios en la
comunidad, muchas veces desvia la vista de otras cuestiones latentes que

requieren con mayor urgencia su abordaje.

e FEs importante que el abordaje de la poblacion con discapacidad no solo
comprenda al individuo y su entorno mas proéximo, sino que también se haga
la invitacion desde la academia a trabajar con otros actores sociales, que si
bien, no se encuentren inmersos directamente en el contexto de la
discapacidad, si comprenden la cotidianidad de esta poblacion, permitiendo no
solo desarrollar estrategias orientadas a hacer apta a la poblacion para su
participacion en sociedad, sino también, para trabajar por sociedades capaces

de funcionar de manera conjunta con ella.
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Recomendaciones a trabajo social

e Es importante cuestionar como se esta llevando a la practica la especificidad
de trabajo social y de qué manera se estd dando visibilidad al quehacer
profesional, puesto que surgen situaciones que requieren de su intervencion,
sin embargo, suele tener un papel ausente, lo que conlleva a que estas
dinamicas sean abordadas por otras disciplinas, que muchas veces pasan por
alto elementos que si tiene en cuenta el quehacer profesional de trabajo social.

e La falta de investigaciones desde la perspectiva de trabajo social en este
campo, no permite tener claridad sobre el alcance en la intervencion desde el
quehacer profesional, por ende, es importante orientar futuras investigacion en
torno a conocer el papel del trabajador social en el afrontamiento de la

discapacidad por parte de las familias.

Recomendaciones a la fundacion Estrellas del Cielo en la Tierra

e Es importante que se trate de realizar una vinculacion de los padres u otros
miembros de la familia a los procesos llevados a cabo en la fundacion, donde
se sensibilice respecto a la necesidad de su participacion, lo que permita
contribuir a mitigar la sobrecarga que presentan algunas cuidadoras al asumir

casi en su totalidad el rol de cuidador principal.

Recomendaciones al colectivo Sin Limites Zona Franca

e FEs importante en este contexto, donde suele percibirse una mayor
participacion de los hombres en el cuidado del hijo, que se brinden
herramientas que le permitan potencializar sus capacidades para asumir de la

mejor manera su rol como cuidador.
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Para ambas organizaciones

e Es importante conocer como va el proceso de afrontamiento en las familias,
teniendo presente que es una cuestion inacabada o mal elaborada, debido a la
ausencia de recursos, permitiendo identificar aspectos que puedan ser
abordados y trabajados desde el colectivo, mejorando de esta forma la
dindmica familiar y la participacion de los padres en los procesos dentro de las

organizaciones.
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Anexos

Anexo 1.

El siguiente enlace remite a la matriz de antecedentes de investigacion.

https://docs.google.com/spreadsheets/d/1gelcDTmGYxOJvl_GdtdZCugfDcAatmgQKSiz_if

EsAA/edit#gid=0

Anexo 2

Guia de entrevista semiestructurada.

Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
Facultad de Ciencias Sociales
Programa de Trabajo Social

Cognitiva y Auditiva de la Ciudad de Bogota

Titulo: Explorando el Proceso de Afrontamiento en Padres de Hijos con Discapacidad

cognitiva y auditiva en la ciudad de Bogota 2024

Objetivo: Comprender el proceso de afrontamiento en padres de hijos con discapacidad

Informacion de caracterizacion

Nombre

Edad

Lugar de nacimiento

Nivel de escolaridad
Ocupacion

Estado civil

Nivel socio economico
Numero de personas a cargo
9. Tenencia de vivienda

10. Direccion

11. ;Usted ha sido diagnosticado con algtn tipo de discapacidad?

NN R =

Preguntas orientadoras

1. ¢Cudl es el diagnostico de discapacidad de su hijo y a qué edad se le informo?

2. ;De qué manera el personal médico le informo sobre el diagndstico de
discapacidad? ;sinti6 que fue la adecuada?

3. ¢Acudiste a otro profesional por un segundo diagnéstico? en caso de que si, /por
que tomo la decision?
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10.
I1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

(Qué sentimientos experimento al recibir la noticia?

(Hubo momentos en los que sentiste que tus emociones fueron reprimidas o no
pudiste expresar como deseabas?

([ Cuales fueron sus primeros pensamientos para entender las causas de la
discapacidad?

(Sueles tratar de evitar pensar tanto en la discapacidad de tu hijo?

(Cuales eran los conocimientos que tenia sobre la discapacidad de su hijo en el
momento en el que confirmaron el diagndstico?

Luego de enterarte que tu hijo tiene discapacidad cognitiva buscaste informacion
sobre ella?

(Qué sabe usted actualmente sobre la discapacidad de su hijo?

(La confirmacién del diagnéstico de discapacidad, cambi6 los planes de vida que
imaginaste para tu hijo?

(Hubo alguna diferencia entre como usted y su pareja reaccionaron ante la noticia
de la discapacidad de su hijo?

(Recibié acompanamiento profesional después de la confirmacion del diagnostico
de tu hijo? en caso de que si, ;como fue este?

(Recibio acompanamiento familiar después de la confirmacion del diagndstico de
tu hijo? en caso de que si, ;/como fue este?

(Cuales son las necesidades que tiene un padre en el proceso de aceptar la
discapacidad de un hijo? ;En qué cosas necesita acompanamiento?

(Cuales fueron las acciones que llevo a cabo para afrontar esa nueva situacion que
estaban viviendo con la confirmacion del diagnostico?

(Noto diferencia en las acciones que llevo a cabo su pareja para afrontar la
discapacidad de su hijo?

De acuerdo a su experiencia, jPercibe que el acompafiamiento que recibio para
sobrellevar la discapacidad de su hijo fue distinto a la que recibid su pareja?

(Has notado a nivel general diferencias en la forma en la que la sociedad apoya a
los padres en relacion a su género?

(De qué manera influy¢ la discapacidad cognitiva de su hijo en las relaciones
familiares?

(Cuaéles son los roles asignados dentro de la familia para abordar las necesidades
del hijo/a con discapacidad cognitiva?

(Cuadles fueron para usted los principales retos en la crianza de su hijo con
discapacidad cognitiva?

(Qué aspectos de tu vida cotidiana fuera de casa presentan desafios para ti como
padre de un hijo con discapacidad cognitiva?

(Como describirias tu experiencia emocional al afrontar la discapacidad cognitiva
de tu hijo? ;Coémo influye en la salud emocional y fisica?

(Como se siente actualmente con la discapacidad de su hijo y qué piensa al
respecto?
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Anexo 3

Consentimiento informado.

O
e o

TS~iSERrvicio - Z

Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
Facultad de Ciencias Sociales/ Trabajo Social
Formato de consentimiento de participacion en el proyecto de investigacion

En estricto cumplimiento de lo establecido por la Ley 1581 de 2012, "Por el cual se dictan
disposiciones generales para la proteccion de datos personales" y en consonancia con lo
dispuesto en el Decreto 1377 de 2013, mediante la firma del presente documento, quiero

expresar que he sido debidamente informado sobre el manejo y tratamiento de datos
personales en el contexto de la investigacion en la que participd. Dicha investigacion se
realiza exclusivamente con fines académicos y respetara las disposiciones legales vigentes
en materia de privacidad y proteccion de datos.

Objetivo de la | Comprender el proceso de afrontamiento en padres de hijos con
investigacion: | discapacidad cognitiva y auditiva en la ciudad de Bogota

Nombre del participante:
Documento de identidad:
Firma del participante:

Fecha:

Anexo4y5
El siguiente enlace remite a la matriz implementada para la organizacion de los datos, a su

vez se encuentra la matriz de categorizacion.

https://docs.google.com/spreadsheets/d/1ZtSM4y7pinfaVRBH_Za-prlrTotzVvmm2VdWUX

Peh6g/edit#gid=0
Anexo 6

A Continuacién se encuentra la transcripcion de las entrevistas realizadas.
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Transcripcion entrevista N° 1

Entrevistadora: Las primeras preguntas son de identificacion, entonces ;COémo es tu nombre
completo?

Participante: Luz Mary Carranza Bermudez

Entrevistadora: ;Cuantos afos tienes?

Participante: Cincuenta y cuatro afios

Entrevistadora:;Lugar de nacimiento?

Participante: Bogota

Entrevistadora:;Nivel de escolaridad?

Participante: Noveno

Entrevistadora:;Ocupacion?

Participante:Hogar

Entrevistadora:;Estado civil?

Participante: Union libre

Entrevistadora:;Estrato economico?

Participante: dos

Entrevistadora:;Numero de personas a cargo?

Participante: Solo mi hijo

Entrevistadora:; Tenencia de vivienda?

Participante: Arriendo

Entrevistadora:;En qué barrio vives?

Participante:Refugio

Entrevistadora: ;Tienes discapacidad?

Participante:No

Entrevistadora:;Cual es el diagnostico de discapacidad de su hijo? ;Cuantos afios tenia su
hijo cuando le informaron?

Participante:Sindrome de down, pues apenas naci6. A mi me hicieron cesaria me trajeron el
bebé y el doctor me dijo que la pediatra necesitaba hablar conmigo, o sea, cuando el nacio,
me nacié con el pie equinovaro, con los pies volteados hacia adentro, a mi me hicieron
cesarea, me sacaron el bebé , y el doctor dijo mama su bebé viene con un problema en el pie,
pero eso tiene solucion, simplemente me dijo asi, ya después me dijo que la pediatra
necesitaba hablar conmigo, entonces me dijo que mi nifio era, o sea, en ese tiempo no decian
sindrome de down, sino mongolico, esa palabra es horrible, o sea, menos mal que la quitaron
de eso, porque esa palabra mongolico, a mi cuando me trajeron a mi bebe, yo me di cuenta en
los rasgos de la cara que el tenia down, que €l era un nifio especial, y me dio duro
Entrevistadora:;En qué afio nacié Nicolas?

Participante: el naci6 el 24 de diciembre del 2001

Entrevistadora: bueno ya me dijiste que no fue la mejor forma en que la doctora te informo
sobre la noticia, ;cudles fueron esos primeros sentimientos apenas te dijeron que tiene
sindrome de down?

Participante: Cuando me dijo la doctora, de ese modo, yo dentro de mi ya sabia que mi nifio
era especial,porque apenas me lo pasaron yo mire los rasgos de él, pues siempre el miedo, mi
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primer hijo y yo ese nifio lo anhelaba hace 10 afios, que estaba esperando quedar embarazada,
imaginese, el susto, la preocupacion, el panico, uno siente miedo, porque ese bebé viene
enfermito y que ya uno que va hacer, pues a mi me dio mucho miedo, yo lo tuve a ¢l de 32
afios, entonces pues siempre el susto, siempre el pensar dios mio mi hijo me nacio asi, yo que
voy a hacer, entonces si yo lo acepte mas, mientras mi esposo no, cuando el llego a visitarme,
y la doctora llego, hablo con él, le dijo que Nicolas nacio mongolico, mi espoco gritaba, se
daba contra las paredes del hospital, porque el llevaba esperando su hijo hace 10 afios, yo
espere y espere quedar embarazada y que naciera con sindrome de down, ya depues nos
mandaron con psicélogo, y ya aceptamos, el ya entonces empezo a aceptar un poco mas al
nifio, ya a los 7 mese le hicieron la cirujia del pie equinovaro, y ya el empez6 a los dos afios y
medio a caminar a soltar el pie, empezo6 a caminar solito, yo le puse una vanquita para que
sea ayudara y ya empez06 a caminar y asi y pues ya, de ahi para acé el papa se relaciono mas,
mejor dicho el papa lo adora, el prefiere al papa, lo adora.

Entrevistadora: ;Acudiste a otro profesional por un segundo diagndstico?

No, en ese momento me tocd esa doctora que no me gusto esa palabra, pero ya despues
habian dos pediatras mas en ese hospital en Fontibén y muy lindos, despues llego un doctor
costefio y el si me hablo muy bien y yo lloraba y lloraba y llore y llore, a todo momento llore
por mi bebéy yo decia por qué, por qué paso esto, por qué dios me dio este hijo asi, yo que
hago, entonces el doctor me dijo no llore mama es una bendicion su hijo, el es un angelito, de
aqui para alla todo los controles lo empezaron a ver los dos doctores del hospital de fontibon,
pero esa doctora si muy muy grosera, en ese momento ella no supo explicarnos bien
Entrevistadora: te causo mas dafio cuando te dijo esa noticia asi

Participante: Uy claro esa doctora por qué iba a decirle a mi esposo asi, es que su hijo es
mogolico, eso no, eso era como falta de profesionalismo de ella.

Entrevistadora: Cuando me dices que tuviste esos espacios para hablar con el doctor, para
desahogarte un poco, ;tu esposo tuvo esos espacios?

Participante: Si, siempre que teniamos citas de pediatria ibamos los dos, papa y mama, el
doctor siempre nos hablaba a los dos y eso ya hizo que se emocionara con el bebe, empezo a
crecer, lo llevdbamos a terapia de lenguaje, terapia ocupacional, tocaba ir hasta la victoria
para las terapias, para las terapias fisicas, también lo veia el ortopedista y alla le hacian
boticas en yeso para irle enderezando los piecitos. le hicieron la cirugia a los 7 meses, es
nuestro adoracion, nuestro Unico hijo.

Entrevistadora:;Cuales fueron tus primeros pensamientos para entender las causas de la
discapacidad?

Participante:Pues de todas maneras los médicos le explican a uno que, que hay un
cromosoma demds que interviene ahi, por eso los nifios salen con sindrome de down,
entonces eso ya no hay nada que hacer

Entrevistadora:; Antes de que te explicaran no pensaste en otra razéon?

Participante: No porque en mi familia ho hay casos asi que tengan discapacidad
Entrevistadora:;Qué conocimientos tienes sobre lo que era el sindrome de down?
Participante:: Cero, pues que supuestamente esa palabra mogolico eran esos nifios que si,
bueno yo de pronto en el barrio una vez vi un nifio asi, pero no me imagine que era el down
Entrevistadora:;Qué sabe usted actualmente sobre la discapacidad de su hijo?
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Participante: Pues se que es una malformacion de un cromosoma, un cromosoma de mas, el
cromosoma Y, que al formarse los cromosomas el se mete y queda impar, porque tienen que
quedar pares, si hay uno que queda impar, es cuando el nifio queda con sindrome de down,
eso me explicaban los médicos, pues a mi me tocd, dijo el doctor sumercé se gano la loteria,
el nifio de todas maneras el es muy inteligente, yo le hago y entiendo, no es un nifio que sea
hiperactivo, no es un nifio que esté haciendo cosas que no debe.

Entrevistadora: ;Recibiste acompafiamiento familiar tras la confirmacion del diagnostico?
Jte sentiste acompanada por alguien de la familia?

Participante: si para que mi mama, mis hermanos, la familia de mi esposo, para que,
ninguno empez6 a hacer comentarios raros ni nada, sino a nosotros nos apoyaron mucho. nos
acompafiaban mucho, nos decian a Nicolas hay que sacarlo a que conozca toda la familia,
sacarlo a pasear o sea, como se llama eso, a integrarlo a todo, no esconderlo, porque hay
papas que se averglienzan de tener un hijo down, entonces eso también me comentaba el
doctor

Entrevistadora:;Recibiste acompafiamiento profesional tras la confirmacion del
diagnostico?

Participante: Si los doctores nos decian, los psicologos, que no se avergiiencen de su hijo,
siempre saquenlo a la luz, llevenlo para que conozcan otras amistades, otras personas, no lo
escondan, porque ese es un error.

Entrevistadora: ;Y en cuanto apoyo institucional, como fue ese acompafiamiento?
[sintieron que le ayudaron en el proceso?

Participante: si claro, en todo, nos decian que hay muchos nifios con sindrome de down que
trabajan, que se devuelven solitos, lo que pasa es que uno de papd, es como una gallinita eso
me decia un doctor, quiere tener a su hijo debajo del ala y no lo suelta, toca dejarlo, porque
ellos también tiene la capacidad de hacer sus cosas, uno de papa les termina cortando las alas,
con el, cuidado porque el nifio es especial, yo era asi, se me ha quitado, porque yo era
cuidado Nicolas, el nifio, ahorita lo he soltado mas, porque me han regafiado por eso, lo tengo
muy sobreprotegido

Entrevistadora: ;Hace cuanto lo has empezado a soltar un poco mas?

Participante: Un afio, yo creo que va pa dos, aca Nicolas ha soltado harto, que sus amigos,
ya tiene su novia, ¢l llegd aqui y no decia nada, era timido y ahora si comparte con sus
amigos, esta super, super.

Entrevistadora:;Cuales son las necesidades que surgen al tener un hijo con discapacidad?
[emocionales?, ;econdémicas o que otras?

Participante: como asi

Entrevistadora:;Qué necesita un papa con un hijo con discapacidad para que todo este
proceso sea mas facil de llevar?

Participante: Si, lo que pasa es que, uno necesita plata, el dinero es lo que manda, un nifio
con una discapacidad como la de Nicolés ellos necesitan mucho de terapias, de psicologia,
para que a ellos les expliquen mas cosas, entonces faltaria apoyo psicologico de
profesionales, falta también que el gobierno piense en ellos, darles una educacion mas
avanzada, por decir algo Nicolas estuvo tres afios en el colegio villamalea, alla le ensefian lo
basico, que a pintar, que dibujar, pero no le ensefia cosas que si le ensefian a un nifio normal,
que aprender a leer y a escribir, alld solo es talleres asi de dibujo, asi como acé, hace mucha
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falta que haya un apoyo directamente asi, que ellos les ensefien, ellos son inteligentes, no solo
que les trabajen pintura, ellos deberian acercarlos a cosas como leer y escribir, que si hay
unos que si aprenden, pero igualmente deberia haber un sitio, como le digo, solo estuvo tres
afios, luego lo mandaron para la caracas, para alla para el sur, uno que quedaba alla, el
gustavo restrepo, que le ensefiaban a hacer traperos y escobas, pues a mi no me parece que a
un nifio que por tener un sindrome de down o un retraso los pongan a hacer eso, porque no les
dan una educacion como una persona normal, un chico normal, de su edades, eso falta, que la
educacion de ellos no sea diferente a la de un nifio normal, es que tambien dicen que el
sindrome de down que va por escalones, hay nifios mas a trazados que otros, por ejemplo
Nicolas tiene un down pero usted lo ve y no es tan avanzado, el puede aprender a escribir,
solo que a veces yo le trato de ensefiar y es perezoso para eso, Nicolas tien una letra bonita,el
trascribe, sino que ya ultimamente ya deje de insistir, yo le trabajaba con la cartilla nacho y el
tenia idea, pero ya entro acd y le gusta mas lo que se hace aca.

Entrevistadora:;Cudles fueron las acciones que llevd a cabo para afrontar esa nueva
situacion que estaban viviendo con la confirmacion del diagnostico?

Participante: Pues yo acepte las cosas, me dedique a mi hijo, siempre me he dedicado a él,
desde que nacid, nunca lo he dejado solo, nunca lo he dejado con una persona particular, si
necesito algo urgente lo dejo con mi hermano, pero ya ahorita que es un sefior, ¢l entiende,
entonces yo a veces lo dejo, pongamosle que voy a hacer mercado le digo papi, lo dejo aca
ahorita vengo, minimo lo he dejado tres horas solo, pues de todas maneras yo acepte la
situacion, el psicologo me hablo y todo, ya con una sola vez que yo pase con el ya no me
volvieron a mandar, pero entonces yo acepte mas facil que mi marido, yo acepte las cosas, yo
le hacia las terapias a ¢l, cuando lo bafiaba, la doctora me ensefio que lo colocara encima de
una cobija y con cremita le hiciera terapias en las piernitas, pa que cogiera fuerza para
pararse, porque es que los nifios con sindrome de dowm son flojitos de los musculos, yo todo
el tiempo me dedique a el, a ayudarlo a ensefarlo, a ensefiarle a hablar, ensefiarle como se
bafiaba, yo lo llevaba a odontologia y me felcitaban por la dentadura, por no tener una sola
caries.

Entrevistadora:Y en el caso del papa de Nico, ;ti me dices que lo tomo diferente?
Participante: si un poquito, si mi esposo, al principio siempre le dio duro la noticia, ¢l
lloraba, yo tambien le hablaba, le decia fue papa dios, no lo quisimos, ni hicimos nosotros, mi
dios nos quiso enviar este angelito, entonces yo me he dado cuenta que cuando mi esposo
esta tomado se pone a llorar, si ¢l siempre es asi, abraza a su hijo y le da un sentimiento y se
pone a llorar, porque nosotros si tenemos ahi sus cositas para brindarle, pero uno decide, de
aqui a mafiana quien se va a hacer cargo €I, no hay como papd y mamad, pero como no tiene
hermanos, esta solito, entonces mi esposo piensa eso, de aqui a mafiana que nosotros
faltemos, que serd la vida de mi hijo, el se preocupara mas por ello, yo lo veo que cuando esta
tomado el se pone a llorar, yo me he dado cuenta

Entrevistadora: Pero es como en esos momentos, pero /Cuando estd sobrio no hablan tanto
del tema?

Participante: No, no como cuando esta tomado, le da mas nostalgia cuando esta tomado, de
que de aqui manana su hijo qué, de todas manera yo le digo, €l tiene primos tios, alguno tiene
que hacerse cargo de ¢l, y no hay que pensar lo negativo
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Entrevistadora:De acuerdo a tu experiencia, ;Percibes que el acompafiamiento que recibio
para sobrellevar la discapacidad de su hijo fue distinto a la que recibid su pareja?
Participante: No, no, igual

Entrevistadora: ;Not6 alguna diferencia en como tomaron la noticia?

Participante: No pues, casi que era igual, pero como le digo, a ¢l le dio més duro que a mi,
uno de mama acepta mas las cosas, nunca deje solo a mi bebé, siempre con €I, en cambio a €l
siempre le dio mas duro la noticia y aceptar y mas que Nicolas nacid en una fecha, nacioé un
24 de diciembre que a usted le diga una noticia de esas, es terrible, porque ahi me dijo, a mi
me llevaron el 23 a las 6 de la tarde al hospital, imaginese toda una navidad, uno de papa, con
ese anhelo de recibir su hijo, cuando le dicen su hijo nacio asi y asi y lo mas berraco es que
nosotros anhelamos ese hijo, porque yo no quedaba en embarazo, yo dure 10 afios que no
quedaba en embarazo y entonces, hasta que quede embarazada de nicolds, pero la otra, la otra
pregunta que le haciamos a los médicos era que si de pronto Nicolds habia nacido asi por el
problema que yo no quedaba embarazada, con tanto tratamiento que hizo y todo, de pronto
eso afecto para que Nicolas naciera asi, pero dijo que no

Entrevistadora: ;Notaste diferencias para manejar la situacion, estrategias diferentes a las de
tu esposo?

Participante: No, por decir algo, yo me hice cargo de mi hijo, de llevarlo a terapias, porque
mi esposo trabaja, el trabajo de 5 de la mafiana a una de la tarde, siempre ha sido asi,
entonces me toco mas, yo fui la que practicamente me hice cargo de todo, o sea, yo me hice
cargo de todo, me tocaba llevarlo al hospital simon bolivar, al hospital tunal, al hospital de la
vitoria, me tocaba llevarlo al hospital santa clara, en cada hospital un doctor diferente, que pa
neurdlogo, que para pediatra, que para lo de los pies, que para cardiologia para el simon
bolivar y asi, me mandaban de un lado para otro y todo eso me tocaba ami, y a veces me
colaboraba una cufada de verme asi colgada, de verme tan cansada, porque me tocaba
madrugar a pedir citas, mi esposo pues el se libro un poquito, el acepto que el bebé era asi, ya
despues como que ya se descargo de ese susto, de tener un hijo asi, entonces pues ya, a mi si
me tocaba como mas pesado, el nifio, que llevelo a citas, que llevelo alli, siempre me toco
que a mi, a mi y a mi

Entrevistadora: Pero digamos, tu sientes que no se involucra tanto, se preocupa y esta
pendiente de él, pero no esta tan involucrado en esto de las terapias, jen estos espacios no
esta?

Participante: Por decir algo ahora que nicolas esta en la fundacion, yo soy la que esta aqui
pendiente, imagine que los dos aca, el tiene la confianza de que voy yo, entonces el esta mas
relajado, pero siempre soy yo la que estd, la que est4 enfrentando todo

Entrevistadora: ;Por qué crees que casi no esta tanto en estas actividades?

Participante: no es porque no le guste, sino que es porque yo me hago cargo, yo nunca le he
dicho papi vaya acompatfie a nicolds y es que a mi me gusta estar aqui, compartiendo con las
otras mamitas y acompaiiar a los chicos

Entrevistadora:;Has notado diferencias en la forma en la que la sociedad percibe y apoya a
los padres en relacion a su género?

Participante: Si, de pronto si, por ejemplo aqui en la fundacion siempre llaman a la mama.
tenemos mas cosas que hacer aqui a las mamas, siempre dan cursos, pero a mi marido no le
gusta, aunque de pronto si yo hago falto el se vendria aca a estar pendiente de su hijo, es que
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al hombre casi no le gusta participar, ademds como vienen mas mujeres que hombres, les da
pena, esas sefioras, no e€s que no quieran, €s como pena participar, porque casi papas no
vienen, siempre son las sefloras, pero papitos el Unico es el papa de jonathan pero el solo lo
trae

Entrevistadora: ;De qué manera influy6 la discapacidad cognitiva de su hijo en las
relaciones familiares? ;Positivamente o no?

Participante: Si, nicolds nos une mas y mas porque cumple el 24, llego el 24 de diciembre,
nicolds mama la torta, mis hermanas, bueno le van a celebrara el cumpleanos a nicolas, es
como una ocasion bonita, que nos uni6 en esa época, esta navidad, vamos a estar mas unidos
por el cumpleanos de el, si nos cambio, si no hubiera sido por €l pues cada uno pa su casita.
Si nos uni6 harto Nicolas

Entrevistadora:;y la relacion con tu esposo cambi6 cuando nacié Nico?

Participante: Nos unio mas, mi esposos, pa que, ese esposo que dios me dio, el ni una
groseria con nico ni nada, no deja que lo regafien, empieza que es lo que le esta diciendo al
nifio

Entrevistadora: ;Cuales son los roles asignados dentro de la familia para abordar las
necesidades del hijo/a con discapacidad cognitiva?

Participante: Mi esposo mas que todo en la parte econdmica, yo me encargo de traer a
nicolds aqui, una salida, yo salgo con €I, como aqui en la fundacion yo le digo voy con mi
esposo, Yolanda dice no, solo la mama, pero cuando se puede salimos los tres
Entrevistadora: ;Cuales fueron para usted los principales retos en la crianza de su hijo con
discapacidad cognitiva?

Participante: Pues un reto es siempre porque de todas maneras ellos tienen su discapacidad,
uno se vuelve uno solo, técnicamente soy una sola persona con mi hijo, porque yo no lo dejo
salir solo a €l, en la casa donde yo vivo hay una tienda, si yo lo mando por algo, yo salgo por
la ventana a ver que no vaya para otro lado, porque nicolas no se defiende solito en la calle, el
no sabe pasar la calle, y eso que yo le he explicado, pero a mi en lo personal me da panico,
entonces yo soy una sola persona con el practicamente, lo mismo el papa, si sale con é€l, el
papa esta pendiente, al lado, porque €l no sabe los peligros, ¢l no sabe, dios no lo quiera lo
coja un carro y que cualquiera que le hable ¢l se va. Le toca a uno de papa o de cuidador estar
pendiente de esa persona a todo momento, porque la discapacidad sindrome de down, ellos
no conocen los peligros, como otras discapacidades que son diferentes.

Entrevistadora: ;Como ha influido la percepcion social respecto a la discapacidad de su
hijo en su rol como padre?

Participante: O sea, ;cOmo me miran y asi?

Entrevistadora: Si

Participante:No pues, como mi forma de ser con el no, pero no me gusta que me miren al
nifio feo, yo tuve un problema con una sefiora. porque yo iba por la calle y se quedo6 viendo a
1 nifo, y lo veia todo raro y yo le dije que me mira al niflo, que tiene, es que es un
extraterrestre o que, el tiene una discapacidad, a mi no me gusta eso, hay gente que si me lo
mira, no ha pasado ni una, ni dos, ha pasado muchas veces, me ha pasado con nifios
pequefios, de tres afios, los nifios se asustan, porque lo ven a el, ahi mismo lo miran, y le
pregunta a la mama y ese niflo porque es asi, porque ese nifio es asi, entonces la nifia dijo que
tenia down, pues si, lo rechazan
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Entrevistadora: ;Cuales son las principales situaciones que enfrentan en su entorno como
padres de hijos con discapacidad cognitiva?

Participante: ;Como asi, que no puedo hacer con ¢l o como asi?

Entrevistadora: digamos en tu dia a dia vives estas situaciones porque mi hijo tiene
discapacidad, que es por la sociedad, como la situaciones que me comentabas del colegio.
Participante: No aparte de eso nada mas

Entrevistadora: ;Coémo describirias tu experiencia al enfrentar la discapacidad cognitiva de
tu hijo desde una perspectiva emocional?

Participante: pues yo ahorita mi hijo es para mi mejor dicho lo mejor, el es mi todo, yo digo
que sin nicolds yo me muero, yo no me hallo si mi nicolds me falte, el es mi todo, mi
compafiero, vamos pa todo lado, el es mi guia, yo pa todo con el, el esta conmigo, nosotros
siempre andamos los tres, pa todo lado, sin nicolds yo me muero, el es mi todo pa mi, como
me decia una doctora en la victoria, la doctora de terapia fia, me dijo mama no llore yo tengo
tres hijas y ya me dejaron sola, pero sumerce su hijo va a estar usted toda su vida, hasta que
falta sumerce toda la vida a a estar ahi pagado, el no es como una personita que se va a ir
como un adolente eso es bonito, no lo tengo en la calle que le pase algo.

Entrevistadora: ;Como se siente actualmente con la discapacidad de su hijo y qué piensa al
respecto?

Participante: la diferencia es harta a cuando era pequefio, porque me tocaba a mi corra para
los hospitales, que terapias, que esto, yo vivia como mas estresada como mads, mientras que
ahorita ¢l ya es un sefior, entonces me descargue mas de eso, mi colas ya estd bien del
corazon, no tiene hipertension, sus piecitos ya le quedaron bien, me descargue de todo eso, el
ya ahorita es como mi amigo, mi amigo pa todo lado, el ya es un sefior solito se cambia, se
bana, me ayuda a limpiar muebles

Entrevistadora: Ahora si la tltima, que ayudas crees que faltaron cuando tu te enteraste que
nico tenia discapacidad, crees que hizo faltara algo para que tu llevaras con mas facilidad esa
situacion, o sea que lo médicos hicieran tal cosa, jcrees que hizo falta algo para que todo
fuera més sencillo para ti?

Participante: Pues no, porque de todas maneras como nacidé con esa discapacidad y los
médicos tienen que llevar un seguimiento a una personita asi, no creo pero normal, no creo
que hiciera falta nada.

Transcripcion entrevista N° 2

Entrevistadora:Bueno, ;como es tu nombre completo?

Participante: Luz Marina Camacho Cruz. Listo.

Entrevistadora:;Cuéntos afios tienes?

Participante:57.

Entrevistadora:tard ;Lugar de nacimiento?

Sasaima, Cundinamarca.

Entrevistadora: Nivel de escolaridad

Participante: En ese tiempo tercero bachiller. En ese tiempo se decia tercero de bachiller.
Entrevistadora: ;Ocupacion actual?
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Participante: Hogar, pero cuyo, o sea, cuyo un bebé. Listo.
Entrevistadora: ;Estado civil?
Participante: Viuda.
Entrevistadora: ;Hace cuanto?
Hace veintidos afios.
Entrevistadora:;Nivel socioecondmico? ;estrato uno? ;Dos?
Participante: dos
Entrevistadora: ;Numero de personas que tienen a cargo?
Participante: Mi hija y yo.
Entrevistadora:;Vives en la arriendo o en casa propia?
Participante: No, en la casa de mis papas.
Entrevistadora:;En qué barrio vives?
Participante: Fontibon Atahualpa.
Entrevistadora: ;Ta has sido diagnosticada con algun tipo de discapacidad?
Participante: No sefiora
Entrevistadora: ;Cual es el diagnostico de discapacidad de Sandra?
Participante: Cognitiva.
Entrevistadora: ;A qué edad se lo dieron?
Participante: La nifa se demoro, o sea, la nifia nacié normal, me dijeron, o sea, me la dieron
como normal, sino que ella se me demor6 a ella no me gate6 y ya iba a cumplir casi los dos
afios y ella no me caminaba y ella se temblaba cuando iba, uno la colocaba a caminar
entonces yo la llevé al médico y le hice un examen y le dijeron que era que tenia un, como
un, pues alld al médico me dijeron que era un retardo psico, como psicomotricidad, no sé si
serd igual cognitivo.
Entrevistadora: ;Coémo te dieron la noticia los doctores? ; Te acuerdas mas o menos como te
dijeron?
Participante: Si, le hicieron exdmenes a la nifia y me mandaron citar porque cuando ese
tiempo yo estaba con mi esposo, entonces me citaron con el papd, cuando ya le hicieron
examenes a la nifia y todo y me citaron, nos citaron al papa ya mi, y nos dijeron que la nifia
tenia una discapacidad de psicomotricidad.
Entrevistadora: ;sientes que como te lo dijeron fue de una forma adecuada? Digamos, he
tenido papitos que me dicen, no, a mi me lo dijeron de una forma fea.
Participante: Pues, o sea, le dijeron, o sea, nos dijeron asi de uuuh, o sea, si, de una.
Entrevistadora: ;Cuando a ti te dicen que ella tiene esa discapacidad, ;Ta fuiste a otro
médico para que te confirme o...?
Participante: No, pues, como, no, o sea, yo segui porque a ella inmediatamente la pusieron
en tratamiento, terapia de lenguaje, ocupacional, hartos tratamientos, psicologia, entonces yo
la segui llevando a todo esto.
Entrevistadora: ;T qué sentiste apenas te confirmaron el diagnéstico?
Participante: No, pues, yo quedé con, mejor dicho, tristeza, dolor, me preguntaba por qué a
mi, por qué me pasd eso a mi, porque en la familia mia ni en la de mi esposo no hay ninguna
persona asi. Entonces, yo me hacia la pregunta de por qué a mi, porque, o sea, queda uno
como en shock.
Si.
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Entrevistadora:;Cuando te dieron la noticia, estabas sola?

Participante: con mi esposo.

Entrevistadora: ;Y el como tomo la noticia?

Triste, triste también. Igual que yo.

Entrevistadora:Ti me dices que te sentis muy triste y asi. ;Sientes que a veces, pues,
guardabas esas emociones solo para ti? ;O si pudiste contarlo, hablarlo cuando pas6?
Participante: No, pues, alla nos colocaron psicologia y, pues, alla hablabamos, pero... Pero
€so es muy triste porque ya viene el rechazo para la nifia, ya viene todo, entonces... Yo, por
ejemplo, era una de las personas que sufria asi, a mi misma, porque la nifia iba creciendo y no
era normal como los otros nifios. Yo la llevaba de pronto cuando ya... Ella me caminé a los
dos aiitos. Ya después yo la fui llevando al parque, asi, los otros nifios la rechazaban porque
no hacian lo mismo que ellos. Después, a mi, alld en la clinica me dijeron que le consiguiera
un jardin y también la rechazaban. Hasta un dia una profesora dijo que la nifia... Una
profesora del jardin dijo que esa nifia boba. Entonces, a mi no me gust6 eso y yo la saqué. Yo
hable con mi esposo y yo la saqué de alla. O sea, una parte que no respetan los nifios o no
respetan la discapacidad o no respetan los papas. Entonces, yo la saqué de alla y yo la
cuidaba.

Entrevistadora: Ese comentario lo hizo en frente tuyo. No. ;Como te enteraste?
Participante: No, a mi me cont6 una sefiora. Pero yo fui y le hice el reclamo.
Entrevistadora:;Cuéles fueron esos pensamientos que tuviste para decir de donde vino la
discapacidad? ;Qué pensaste?

Participante: No, pues uno se hace... O sea, uno se hace muchas preguntas porque... Por mi,
o sea, por mi... Con mi esposo querian... Porque yo fui casada por la iglesia y nosotros ya
estabamos casados cuando yo quedé embarazada. Y pues era muy mutuo de tener la nifia o el
nifo, un bebé. Y cuando nos llego asi, nosotros nos preguntidbamos que... ;Por qué la nifa
asi? O sea, jpor qué decia mi familia no hay personas asi? Ni en la de mi esposo tampoco. Y
yo muchas veces, de pronto, yo me culpaba. Decia, seria que comia algo que me hizo dafio.
Seria que... Que me paso algo. Seria que... De pronto me tomé... Como dicen que uno no
puede tomar alguna pastilla para una gripa o algo. De pronto. Pero no, o sea, yo no... Yo no
atenté contra la nifa ni nada asi. Cualquier cosita de pronto me decian que en el momento al
nacer... No sé, o sea...O sea, se hace unas mil preguntas pero no encuentro respuesta.
Entrevistadora : ;Cuando te dijeron que tenia discapacidad solias pensar mucho en eso? o
prefieres no pensar en que ella tenia discapacidad?

Participante: Si, pensaba mucho porque yo, Pues a mi no me gustaba como rechazaban los
nifios especiales, y a mi me dolia. Me dolia mucho y yo suftria, o sea...Y después a mi me
tocd solita porque mi esposo murid. Entonces me tocé sola con ella.

Entrevistadora: ;Sabias que era la discapacidad cognitiva en ese momento?

Participante: No, pues yo siempre... A mi los medicos me decian.. Pues yo la tenia, era
como retardo de psicomotricidad. No sé si serd igual. No. O sea, a mi me... En el médico, en
los examenes me dijeron que la nifia tenia retardo de psicomotricidad. Pero aca la profe
Yolanda me dijo y es que es cognitiva.

Entrevistadora: Si. Es que digamos que dentro de las cognitivas hay varias.
Entrevistadora: Luego es que te enteraste de la discapacidad. ;Buscaste alguna informacion
para saber mas o menos qué era y qué era?
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Participante:Si, yo buscaba el por qué un nifio nace asi, cuales son las consecuencias, por
qué.Y a mi me dician que pronto... Pues a mi un médico me lleg6 a decir que lo que la nifia
tenia no era hereditario, que lo cognitivo...O sea, esa enfermedad que la nifa tenia, esa
enfermedad no, esa discapacidad no era hereditario. Porque la nifia tenia ocho afios y nosotros
queriamos tener otro bebé. Pero nosotros siempre con ese miedo que de pronto naciera otro
nifio especial.Si, entonces nosotros no... No me retiraba la planificaciéon a mi me daba miedo
Entonces nosotros fuimos al médico y una doctora, una ginecologa, me dijo que no, que lo de
Sandrita no era hereditario. Porque en la familia mia no habia...

Personas asi, ni en mi familia tampoco, que de pronto fue en el momento de pronto de nacer o
de pronto... Mejor dicho, o de pronto algo, pero que no

Entrevistadora: /Y esa informacion donde la buscabas? ;Le preguntabas a alguien o...?
Participante: No, eso a nosotros nos hacian muchos... ;Cémo le diria? Muchas consultas,
muchas... ;Como le diria? Como reuniones.

Y entonces yo iba a enterarme de todo eso. Yo buscaba

Entrevistadora: ;Era como espacios para el cuidador o era como ya por lo del tratamiento
que estaba ordenando?

Si, por el tratamiento de la nifa. O sea, los mismos médicos y todos lo mandaban a uno a
todas esas charlas.

Entrevistadora: ;Y ahorita qué sabes sobre la discapacidad de Sandra? Que no sabias antes.
(Cuando te enteras? ;Qué sabes ahora?

Participante: No, pues, o sea, cuando yo.Cuando me diagnosticaron la nifia con eso, a mi la
psicologa y todo me decia que de pronto la nifia podia evolucionar y quedar bien.

Pero con el tiempo yo me di cuenta que no, o sea, la nifia ha siguio con su discapacidad y
todo.

Entrevistadora: ;Cudndo estds esperando a Sandra? Uno a veces suele hacer como planes,
como con ese bebé. ;Tu crees que esos planos que imaginaste cambiaron mucho?
Participante: Si, claro. Si, porque cuando yo estaba esperando, yo ya sabia que era la nifia,
entonces mi esposo me dijo que la nifia cuando ya la pusiéramos a estudiar, la ibamos a meter
en un colegio de monjas.Para que terminara eso. Eso era todo, todo. Y que mi esposo le iba a
pagar de... le gustaba mucho eso de patinar en hielo y que le iba a pagar todo eso. Entonces...
cuando a uno le dicen que la nifia tiene una discapacidad, pues se le derrumbd. Es como si no
tuviera... estaria en un castillo y jpum!, cayera, todo, o sea...Y al ver, afio tras afio, pues que la
nifia, como le dijera, o sea, yo a ella la coloqué a estudiar en colegio especial.

Y muchos nifios de ellos saben leer y escribir, mientras que el problema de Sandrita le afecto
para el aprendizaje de... en lo de estudiar y eso.Entonces, Sandrita no, ella no sabe leer ni
sabe escribir. Ella, en lo que estuvo estudiando en educacion especial, ella hizo hasta cuarto
nivel, porque es por niveles. Y solo aprendi6 los colores, ella sabe pronto la fruta, el nombre
de la fruta, sabe qué es una mesa, una silla, sabe qué es una alcoba, sabe qué es una cama,
una television, todo eso. Pero a ella se... la comida, ella sabe como se llama, ;si? Pero de
pronto, de pronto no, sino a ella se le dificulto, fue para el estudio. No...

Entrevistadora: ;Y tu crees, bueno, cuando les dan la noticia, crees que ti la tomaste igual
que la tomo tu esposo o tomo la noticia diferente?

Participante: Yo creo que la tomo, o sea, la tomamos diferente.
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(Como le dijera? De pronto igual, pues porque éramos los papas de ella, ;si? Si. Pero €l tenia
unos planes para la nifia, yo tenia planes para la nifia, entonces nos derrumbo todo eso, o
sea...Y ¢l lloraba mucho, yo también lloraba y sufria porque yo la mayor parte me la pasaba
con la nifia porque €l trabajaba.Y yo veia el rechazo, hasta de la misma familia por parte del
papa veia el rechazo para la nifia. Entonces yo sufriria mucho por eso. Y después de que mi
esposo murid, pues yo quedé sola con la nifia.Y era peor porque entre mas grande la nifia,
mas rechazo, mas recibido rechazo por parte de la familia de mi esposo. De mi familia nunca.
Siempre me apoyaron, siempre la quisieron, siempre la respetaron, siempre, o sea, la veian
como una nifia normal. Pero por parte del papa, la tia y todo, la trataba, o sea, intent6 tratarla
de boba y de todo. No, o sea, eso fue muy doloroso tener un hijo asi.

Entrevistadora: Pero, ;recibiste acompafiamiento de los médicos?

Participante: Si, yo iba a psicologia.

Entrevistadora:;Y lo recibiste por cuanto tiempo?

Participante: No, es que yo al principio no aceptaba, como le dijera. Yo al principio si
aceptaba, como le dijera. La nifia por ser mi hija y por ser una personita la aceptaba y por ser
mi hija, pero no aceptaba el problema que ella tenia, no lo aceptaba. Yo no lo queria.

Yo siempre decia que por qué a mi, a la nifia, que por qué a ella, que por qué a mi, que por
qué esto, que por qué, si, que por qué, por ejemplo, los hijos de mis hermanos y todos. son
bien, universitarios y todo, mientras que la nifia no pudo estudiar.

Lo de la hermana de mi esposo que le decia boba a la nifia, las hijas son universitarias, los
nietos le salieron bien y todo. Y entonces yo siempre decia que...

que por qué se enfermaba para la nifia mia, por qué yo, o sea, por qué no otras personas y
tenia que ser precisamente yo, 0 sea, no, o sea.

Y yo... yo peleaba, no peleaba, o sea, yo le preguntaba a Dios si yo no soy mala. Dios, yo no
soy mala, por qué a mi, por qué me tiene que pasar esto a mi.

Y hasta le decia yo a Dios por qué si otras personas son malas, otras mujeres abortan, tienen,
no quieren tener los hijos, o sea, y le sale normal, le sale bien, y por qué a mi si asi, por qué,
por qué si yo no he hecho cosas malas, por qué me tiene que, Al principio y ya después, para
yo poderme quitar eso un poco, busqué ayuda espiritual, porque yo tuve harta ayuda
profesional, pero yo no me senti bien, yo me senti entonces, alguien me dijo que buscara
ayuda espiritual, y si, y yo empecé a hablar con sacerdotes, les contaba mis cosas, ellos
sabian el rechazo a la nifia, yo nunca tuve el rechazo a la nifia,

como otras mamas que dicen, ay, esa chinita boba, esa enferma, van y las esconden, o las
botan, o si, o dicen que, Ay, yo no soy la mama. O las dejan por ahi, o si, mientras que yo no,
yo nunca rechacé a la nifia, la personita que es ella, que es mi hija, no, yo siempre rechacé,
fue el problema de ella. Entonces yo le comentaba todo eso a los sacerdotes y todo, y ellos
me dan muchos consejos, y me dijo un dia un sacerdote, me dijo, ;quieres saber por qué Dios
le regal6 a una nifia asi? Porque ellos son angeles, y los dngeles se los dan a las mamas
especiales, a las mamas amorosas, a las mamas que quieren los angeles, que los quieren
mucho. Entonces, bueno, entonces yo, pues, poco a poco, pues yo fui cambiando, pues ya, ya
no rechazo el problema de la nifia, o sea, ya, ya vivo con €so, o sea, ya acepto ya que Dios me
regalo a la nifa asi, que yo la tengo que cuidar hasta el dia de que ella falte o yo falte.

Es mas, yo le pido a Dios que ya que El me regal6 a una nifia asi, que me dé licencia, que
cuando yo me muera me dé licencia de llevarmela, para no dejarsela a nadie.
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Y yo siempre le digo a Dios eso, y ahora Dios me lo conceda.

Entrevistadora: Aparte del acompafiamiento profesional ;Recibiste acompafiamiento de tu
familia?

De, por parte de mi familia, si.

Entrevistadora:;De quién?

Participante: De mi mam4, mi mama queria muchisimo a la nifia, con el problema que ella
tenia muchisimo, ella la sacaba para todos lados, ella no se avergonzaba, ella la queria
muchisimo. Mis hermanos, yo tengo un hijo mayor, un hijo menor de ella,

¢l la quiere mucho y la hace respetar y todo. y pero por parte de mi familia, si, pero por parte
de la familia del pap4, no, o sea...

Entrevistadora: Pero, ;la relacion con ellos era como? antes de que naciera Sandra
Participante: Bien. Pues, mi esposo es muerto hace tiempo, pues tenian una relacion de
hermanos, de todo. Pero conmigo siempre han sido bien, pero ellos es a rechazarme la nifia.
Entonces, al rechazarme la nifia, pues me rechazan a mi.

Yo no voy a estar con ellos bien, mientras me rechazan la nifia, Entonces yo me alejé de ellos.
Un poco.

Entrevistadora: ;Y cuando estaba vivo tu esposo, recibi6 el mismo acompafiamiento que tu,
Jtanto de doctores como de familia? ;No viste diferencias en lo que tu recibias y en lo que €l
recibid?

Participante: No, no, igual. A mi esposo le dolié mucho, igual que a mi.

Le dolié mucho, €l lloraba, ¢l sufria, pero ¢l nunca cambid con la nifa ni la rechazo.

El siempre, hasta el dia de su muerte, la adoracion para ¢l era la nifia, todo para la nifia. Mejor
dicho, no cambi6 porque, como otras personas, otros papas, que le dicen, no, su hijo, su hija
es asi, entonces la va rechazando, la va... Si. El hasta el dia que murid, él... Su prioridad
fueron. sus hijos, mas su nifa.

Entrevistadora: ;T0 cuales crees que son las necesidades que tiene un papito cuando nace,
un nifio con discapacidad? ;Qué acompafiamiento necesita?

Participante: De pronto, de pronto, ;,como le dird?, profesional, de psicologo, de médico, de
psiquiatra, muchas veces porque también espiritual, también de la familia, que lo acompafien
a uno, que... Que, o no tanto que lo acompafen a uno, sino que le acepten el nifio o la nifa
asi.

Entrevistadora: ;Qué acciones tenia tu esposo como para aliviar esa tristeza que ti me
decias? Tu me dijiste que ti ibas mucho a ese acompafiamiento espiritual, entonces, ;/qué
hacias tu para sobrellevar esa tristeza?

Participante: El iba al psicélogo. Claro que yo también, pero... Pero yo, ;como le dijera? O
sea, €l era catdlico, porque nosotros, nosotros crecemos catolicos porque nosotros casamos
por la iglesia, los nifios son bautizados por la iglesia. Pero yo, aparte de la psicologia, y, o sea,
nos daban psicologia los dos, pero yo, aparte de la psicologia, yo busqué ayuda espiritual,
mientras que mi esposo se quedo solo con la psicologia.

Entrevistadora: ;Y como veias que era ese acompanamiento? ; le servia?

Participante: Si, claro. Si, sefora.

Entrevistadora: T que eres una mamita, de una nifia con discapacidad ;Has visto a nivel
general que hay apoyo diferente a las mamas y un apoyo diferente a los papas?

(Sientes que les dan el mismo acompafiamiento siempre a los dos?
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Participante: ;En el médico?

Entrevistadora:En el médico, la sociedad, de la familia ;Sientes que es diferente?
Participante: Pues, en el médico, a los nifios les hacen un acompafiamiento a los papés otro.
Por ejemplo, a la nifia, cuando nosotros supimos a ella, era porque estaba pequenia, ella estaba
creciendo, o sea, le daban psicologia, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, le daban hartas
terapias.Mientras que a nosotros nos hacian, era psicologia, nos hablaban. Psicologia Y, o sea,
es diferente para los nifios y para nosotros.

Entrevistadora:Y entre los mismos papas es diferente.

Participante: No, igual, igual.

Entrevistadora: Y asi a nivel general, ;como es lo que ti has visto con los otros papitos?
(Tu ves que hay el mismo servicio para ambos? ;O a veces apoyan mas a uno o al otro?
Participante: No,

Entrevistadora: Me contabas que las relaciones familiares con la parte de tu esposo si
cambiaron mucho. O sea, se volvieron muy conflictivos.

Entrevistadora:;Algo mas en las relaciones cambi6 con el nacimiento de Sandra?

No, no, simplemente la hermana. La hermana, como que no le gustd que la nifia hubiera
nacido asi. Siempre era rechazandola y, como le digo, tratandola de boba.

Pero no delante mio, sino que alguien me cont6 y entonces yo no acepté eso.
Entrevistadora: /Y con tu familia?

participante: Bien.

Entrevistadora:;Mas unidos o se mantienen iguales?

Participante O sea, ;mi familia con la nifia y conmigo?

Entrevistadora: Si. ;Tu crees que se volvidé mds unida la relacion?

Participante: No, si, no.A la nifia siempre la han querido, la han respetado, la han aceptado
como es, antes la han defendido, todo.

Entrevistadora:;En el cuidado de Sandra? ;Como son esos roles?O sea, cuando estaba tu
esposo, ;como se repartian el cuidado de Sandra?

Participante: No, como ¢l trabajaba, pues la mayor parte, perdon, yo. Pero cuando ¢l estaba,
los dos haciamos el oficio de la casa, compartiamos con la nifia en el parque, la llevabamos a
pasear, a tierra caliente, a piscina, a todo.

O sea, nosotros nunca... Nunca despreciabamos a la nifia, nunca la dejabamos, sino los dos,
siempre.

Entrevistadora:;Y en las terapias de Sandra quién iba mas?

Participante: Los dos.

Entrevistadora:; Tt cudles crees que son los principales retos que has tenido ti como
mamita de una nifia con discapacidad? ;Cudles son esos retos para criar?

Participante: Pues la discriminacion ante los nifios especiales, o sea, al ver la gente, o sea, al
ver la gente como como le dijera, desprecia a los nifios especiales, como si ellos fueran unas
personitas diferentes, o sea, diferentes en como le dijera, o sea, ellos tienen una discapacidad,
tienen una condicion especial, pero la otra gente cree que es, 0 sea..que no sirve para nada,
que no...

Entrevistadora: ;Y crees que como los demas ven la discapacidad de Sandra ha afectado
como ti eres mama con ella?
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Participante: O sea, ;que porque la gente la rechaza, yo la rechazo? No, no, antes yo mas la
quiero y mas la defendiendo.

Entrevistadora: En tu vida cotidiana, en el dia a dia, ;ti ves desafios de tener una nifia con
discapacidad en la sociedad? O sea, aparte del rechazo que ya me contabas, ;qué otros
desafios ves?

Participante:De pronto... No puedo trabajar, porque yo me casé muy joven. Y ella la
primera. Y yo queria seguir estudiando, de pronto terminar el bachillerato y hacer una
carrera. Pero cuando yo me enteré de la discapacidad de la nifia, se me vino todo al piso. Ya
no quise estudiar, ya no quise... Nada, o sea, primero que todo, pues, por el dolor que yo tenia
y por... Por... ;Cémo le digo?

Por estar o sea, No estar de acuerdo con lo que me habia pasado. Entonces no sigues
estudiando. Y, por ejemplo, como otras parejas que trabajan los dos, pues yo queria trabajar y
no pude, pues, por cuidar a la nifia, ;si?o sea,, yo me cohibo...Hasta el dia de hoy me cohibo
de muchas cosas por la nifia, pero eso a mi no me interesa, porque yo quiero mucho mi nifia y
yo.

Entrevistadora: ;Como son las emociones que experimenta un papa al criar a un nifio con
discapacidad? ;Coémo son esas emociones en todo lo que has vivido con sandra?

O sea Que uno tiene que ser uno muy fuerte y que... Tiene que tener uno... Uno como mama,
en este caso yo como mama que estoy sola...

Tengo que ser muy fuerte. Y he sido muy fuerte para defender a mi hija con ufias y dientes

Y tengo que tener un amor grandisimo para poderla cuidarla a ella y transmitirle ese amor a
la nifa.

Entrevistadora: ;sientes que es tener un hijo con discapacidad? ha influido en tu salud
emocional y fisica. O sea, las situaciones que ha ido a esa diaria con ella de rechazo, como
cambiaron tus planes

Participante:. Al principio si me senti frustrada, me senti mal, me sentia mal

Pero ya no. Ya no, ya no.

Entrevistadora: actualmente cémo te sientes, en comparacion a como te sentias al principio
con la discapacidad de sandra como te sientes ahora

Participante: pues yo ahora me siento, pues, jo bien, porque uno como papa o mama no se
va asenti bien teniendo un niflo discapacitado, con discapacidad, pero si, o sea estoy mas
tranquila, acepto el problema de la nifia, la nifia he aceptado siempre desde que ella nacio, por
ser mi hija, por ser una personita indefensa, yo la he aceptado, lo que yo no aceptaba era la
enfermedad, la discapacidad de ella, pero ya a este tiempo ya, o sea, yo ya acepte la
discapacidad

Entrevistadora:; qué piensas del futuro de Sandra?

Pues eso si, o sea, a mi me da miedo que yo me muera y la deje solita, la deje, claro que solita
no, porque yo tengo un hermano, muy bueno quiere mucho a la nifia, y mi cunada y él me ha
dicho que cuando yo falte, que dios no lo quiera, cuando yo falte, que es lo mas normal del
mundo que uno se tiene que ir, que ellos se hacen cargo de la nifia, que tiene las capacidades
de entenderla bien, pero a mi no me gustaria, a mi me gustaria llevarmela, yo le pido a dios,
que a si mi nifa este bien, porque con mi hermano y mi cufiada va a estar bien, economica,
todo va estar bien, pero yo no quiero dejarla, yo me la quiero llevar, yo le pido a dios que me
de licencia de llevarla.
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Entrevistadora:qué crees que hace falta en el acompanamiento a los papa

Participante: hacerle tratamiento a los nifios y hacerle el tratamiento a los papa, para que
ellos puedan aceptar las cosas, porque es que por ejemplo yo he visto en varias partes que
nace un bebe especial, una nifia especial y ellos se lo entregan del hospital y tomelo, o sea,
nacié el nifio enfermo, le nacié la nifia con discapacidad y ellos no tiene un acompafiamiento
ni espiritual ni psicologico, ni medico, ni nada.

Entrevistadora: el acompafiamiento que tu tuviste, lo buscaste tu o los doctores te insistieron
Participante: yo creo que parte y parte, porque cuando, cuando, cuando me dijeron de la
discapacidad de la nifa, los médicos me dijeron, bueno, tiene que tener a la nifia en
tratamiento, tiene que sacarle cita pa esto, ello mismos me dieron todas las érdenes, y uno
como mama responsable va y saca, me dijeron saque cita pa psicologia, terapia de lenguaje,
ocupacional, un monotono de citas y yo las saque todas, pase por todo ese tratamiento, pero
es que varios papa no tiene esa oportunidad, de pronto no tiene un seguro, de pronto ellos no
conocen bien de las cosas como son, no saben, entonces ellos se quedan ahi, no buscan ayuda
profesional, ni espiritual, ni nada, o sea, entonces eso se vuelve un circulo ahi, que van a
rechazar los nifnos, los van a esconder, los van a hasta maltratar.

Transcripcion entrevista N° 3

Entrevistadora: Las primeras preguntas son de identificacion, entonces ;Coémo es tu nombre
completo?

Participante: Marina Bernal Ballesteros

Entrevistadora: ;Cuantos afos tienes?

Participante: Setenta y siete

Entrevistadora:;Doénde naciste?

Participante: Fontibon, Bogota

Entrevistadora:;Nivel de escolaridad?

Participante: Estudie hasta cuarto de bachillerato
Entrevistadora:;Ocupacion actual?

Participante:En el hogar

Entrevistadora:;Estado civil?

Participante: Soy casada separada, pero legalmente nos separamos
Entrevistadora:;Estrato economico?

Participante: Tres

Entrevistadora:;Cuantas personas tienes a cargo?

Participante: Tengo a mi hijo, a Camilo

Entrevistadora:; Tt vives en arriendo o vivienda propia?
Participante: En estos momentos vivo en arriendo.
Entrevistadora:;En qué barrio vives?

Participante:Batavia

Entrevistadora: ;jAlguna vez has sido diagnosticada con discapacidad?
Participante: Por el momento no
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Entrevistadora: ;Cual es el diagnostico de discapacidad de tu hijo y a qué edad se lo dieron?

Participante: Cuando nacio, me dijeron que ¢l habia nacido mongolitos, cuando naci6é que
¢l habia nacido mongolito, en esa época decian que eran mongolitos, entonces, sindrome de
down, o sea, ahorita es Sindrome de down, pero cuando él nacio, si decian que era
mongolico.

Entrevistadora: Te dieron asi la noticia, ;como te dio la noticia el médico? ;te acuerdas
masomenos como te dijo?

Participante:Pues el médico no me la did, me dijo una enfermera, quieres ve a tu hijo le dije
porque, es que su hijo le salio, le nacio mongolico, entonces yo le dije, yo me lo imaginaba
con una cabezota asi de grande, todo chiquito, cuando ella me lo mostro pues yo de ver
semejante gotica, una cosita de nada, el fue como ochomesino, entonces, pues cuando yo lo
vi, yo lo vi pequeiiito, con los ojos arraigados, me dijo, lo quiere o no, le dije si, pues es mi
hijo, pues yo lo quiero, sea como sea, pues es mi hijo, me toco, hacer, pues toca, uy no pero
yo lloraba, yo cuando, o sea porque yo, nunca me imaginé que mi hijo me fuera nacer asi, y
el segundo, porque yo ya habia tenido una nifia, bien, y nacerme asi, pues yo decia no dios
mio, pues bueno, entonces ya después que, que vino el médico, entonces me dijo, vino y me
dijo, que con ellos tocaba uno sacarlos a la calle, a donde vivieran cosas fosforescentes, estar
en los centros comerciales, o sea, el nifio no lo podia dejar encerrado, porque ellos deberian
de, pa que ellos fueran alguien en la vida tocaba estar sacandolos, y no encerrarlos y no darles
pena de ellos, porque mucha gente le da pena de ellos, no yo no, yo toda la vida me he pasado
en la calle con el, lo llevaba pequeiiito a los centros comerciales, lo llevaba a navidad a los
villancicos, le daban regalos, yo era feliz con mi chinito, pues yo, para mi fue una bendicion
muy grande, porque me desembolvi como mas a salir a la calle, y a ir con el, me tocaba a las
seis de la mafana estar en la misericordia para las terapias, y el miedo que yo le tenia a salir,
por alla a esos sitios, pero por el uno le tocaba hacerlo

Entrevistadora: Pero, fue ya diferente, el como te lo dijo la enfermera a como ya te hablo el
doctor.

Participante: Claro, el doctor me dijo ¢l si me dijo que debia que hacer con él, pero no crea,
hay médicos muy desalmados, ese doctor fue muy buena gente y me dijo eso, cuando yo lo
llevaba a los controles donde el doctor aranjo, no sé si se habra muerto el sefior, porque ya era
viejo, llega y me dice, ese nifio va a ser un vegetal, el no se va a parar, no le va a hablar, no le
va a hacer nada, ¢l va a ser ahi como un vegetal, y llegue a chillar a la casa, dios, ;mio mi
hijo va a ser asi?, dios mio, no puede ser, dios mio pero si el patalea el se mueve, bueno, yo
decia dios mio no puede ser que mi hijo se quede en una cama ahi tendido, y volvia y lo
llevaba al segundo control y otra vez me decia lo mismo, yo decia pero este doctor, bueno,
yo no volvi a los controles, porque para que me dijera lo mismo pues yo como lo veia que el
pataleaba y se moviaba y balbuceaba, yo decia, este doctor quiere es que mi hijo se quede asi,
y resulta que el se me amarillo, el como a los ocho dias, ah, cuando mi hijo llego, bueno
venga le cuento todo como paso, cuando mi esposo llego a la clinica y me dice porque llora,
le digo yo, es que me duele mucho la cabeza, entonces como fue con una tia, que ella ya no
queria que yo tuviera mas hijos, que pa que me enrolaba con mas hijos, que no se que,
entonces yo, yo le dije, me dijo, que le pasa, porque llora, que fue el nio, que paso con el, no
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que el nifio mongolico, entonces el me entendio que el nifio le fataba uno brazo, entonces el
lo destapo y lo miro y dijo pero ahi esta completo esta todo bien, que nacio mongolico,
mongolico, no entiende usted que es eso, y que es e€so, pues imaginese muchas veces ni
saben, entonces yo le dije no le vaya a decir nada a mi tia porque ahorita empieza a decir que
pa que tuve hijos, que me ibana a salir enfermos, que no se que, porque hacia dos afios yo
habia perdido un nifio, de mi esposo, entonces yo lo perdi por un susto, porque se estaban
dando bala en una esquina y yo salia del control del medico y yo me quede ahi, en un rabol
asi, ahi acurrucada esperando que pasara todo, cuando le dieron un balazo al arbol, yo rebente
fuente ahi, a mi se me murio el nifio ahi mismo y dure 15 dias con el nifio ahi muerto en el
estomago, porque le medico lo unico que hizo fue ponerme una inyeccién y mandarme pa la
cada, o sea, como es que no hacen una ecografia si estoy bien, y yo era todos los dias con
esos dolores, y todo el mundo me dice que yo cuento el cuento, porque se me pudo podrir
dentro del estdbmago la criatura, en el utero, no, cuando a mi me lo sacaron era negrito, ya
estaba formadito, o sea, negrito, quemadito, tenia como 28 afos, que yo lo tuve, no, tenia
como 30 afios, porque yo lo tuve a el a los 33 a Camilo, bueno, entonces yo le dije, bueno, no
le diga nada a mi tia, porque eso ahorita el problema que va a montar es terrible, entonces
preciso le va y le pregunta a el medico mi tia, y entra alla, yo se lo dije a usted, en vez de
darle a uno, usted sabe como queda uno al recibir una noticia de esas, que, que uno no se lo
esperaba y llega y me dice, yo se lo dije a usted que no tuviera mas hijo, ahora con un nifio
mongolico, que va hacer usted, que no se que, le dije, mire tia yo a nadie le voy a pedir nad,
ni nada, yo pa eso tengo marido que el, el sabra, nosostros vamos a mirar como hacemos, ese
es nuestro problema, de nadie mas, entonces tranquila tia que a usted no le voyba pedi nada,
ni le voya a decir nada, entonces tranquila, no se preocupe, entonces ya yo me fui pa la casa,
ya me dieron la salida yo me fui pa la casa, yo me bafiaba, yo le hacia, le movia los brazos,
las piernas, yo lo frotaba, yo, yo decia yo se que mi chinito va a caminar, va hablar, pues no
hablo mucho, pero el va hablar, yo le sibaba su cabecita, yo le deciadios mio, yo se que
sumerce va hablar cierto papaito que si, el me hacia asi, yo decia el va hablar, el no me va a
defraudar

Entrevistadora: ;ti buscaste otro diagndstico, otro médico para que lo valorara? después
que t decias, pero este doctor me decia algo, pero el nifio se mueve.

Participante:Resulta que camilo le dio a los ochos dias se amarillo, se le subio la
bilisrubina, que dicen que sea amarillo, y lo lleve para la clinica, me toco llevarlo para la
clinica porque el no tenia, no se podia, no lo podia dejar ahi en la casa, porque bien amarillo,
entonces yo lo lleve para la clinica y alla le pusieron una, alla lo metieron en ultra violeta le
pusieron todo lo quele hacen alla y resulta que yo lo deje en esa parte y al otro dia yo llegue y
mi nifio no apareia por nigun lado, o sea, a mi no me dejaron quedar porque no era necesario
porque el solo iba a estar ahi, no habia que darle de comer, nada, y como a el tocaba darle
cucharadas, porque el no tomaba, no chupaba teta, en ocho dias y yo no pude lograr que el
chupara la teta, entonces yo fui al medico y le dije que que hacia y me dieron unas cucharitas
especiales, para que sacara leche y le diera, porque el bronco aspitaba y se ahogaba, bueno
entonces ya, yo llegue y nada que lo encontraba, fui y mire todas esas incubadoras y en
ninguna encontraba a Camilo, entones yo le dije doctor, doctor que paso, que, doctor donde
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esta mi nifio, ninguno me daba razon, las enfermeras, nadie, pero si yo lo deje aqui en esta
pieza, como que me van a decir que no saben, yo me baje a la morgue a mirara, yo dije no
dejenme entrar porque es que yo no encuentro a mi nifio, me lo robaron yo que hago, o se
murio, diganme la verdad, nadie me daba razon entonces yo me fui pa la morgue, yo dije la
unica es saber en la morgue si esta alla, no yo vi ahi como cinco nifios muertos, pero ninguno
se parecia al nifo, entonces llegue y sali, llegue y sali y volvi alla otra vez y le pregunte,
entonces me encontre con el doctor que me atendio a mi y le dije doctor mire que es que yo
ayer deje el nifio aqui no aparece, me dijo esta segura, le dijere mire y vera que no esta, dijo
camine alla al otro lado y alla estaba

Entrevistadora: O sea, aparecid en otro lugar?

Participante:En otro lugar, se lo habian llevado para lala, qué porque la ultravioleta de ahi se
habia dafiado, imaginese, uno se vuelve loco, uno dice, se murio y mi mamita ama bendita
decia y por haber venido yo se perdio el nifio pobrecita ella se echaba la culpa, yo le decia
pero si sumerce vino a acaompafarme tranquila, cuando ya la encontre, pues yo ya, se me
devolvio la vida, porque yo decia, bueno, el ya duro ahi el ocho dia en esa incubadora y el
salio lo mismo de amarillo, entonces mi tia trabajaba con un doctor de acupuntura china,
entonces ella me dijo que el doctor dijo que se lo llevara haber el que hacia, entonces yo fui y
se lo lleve, nos fuimos pa alla y me dijo mire, yo le voy a decir una cosa, primero que todo
Dios, usted y yo, vamos a ver como curamos a camilo, como lo hacemos caminar, como le
metemos la lengua pa que no saque esa lengua, todo eso lo vamos a hacer, pero todo eso a su
debido tiempo y asi fue, el doctor de una le puso las agujas y al ratico el nifio vomito todo eso
amarillo, dijo si el nifio vomita y esto el nifio va a hacer bien, si no vomita, va a tener que
sufrir de mucho con el nifio pa lla y pa aca en cosas porque ellos son muy delicados y no, el
le puso esas agujas y al ratico el chino boto todo, eso boto una biba amarillo, amarillo, le
cambio el color, la carita y todo, entonces me dijo el doctor de aqui pa delante me lo trae cada
quince dia pa ponerle las agujas y estar en control haber como lo vemos, como es que va
evolucionando y llevelo a todas las terapias que lo manden, llevelo porque eso es necesario
que le hagan terapias, pa aque coja fuerza en las manos en los musculos, todo y asi era yo,
todos los dias me tocaba irme a las 6 de las manana,

Entrevistadora:;Cuanto tiempo llevas con este doctor?

Participante: El yo lo lleve hasta grande, el fue el que practicamente le hizo todo, el ya
empezo como a hablar palabritas, como al afiito empezo6 a gatear, gatear de pa atras, y al afio
y medio camino, fue como tan normal y ya despues lo lleve a villa luz, lo llevaba yo alld y
dijo la doctora de aqui tiene que salir caminando Camilo y asi yo me iba todo el dia para alla,
alla nos daban almuerzo y era bueno, y entonces, y asi yo me la pase y como a los ocho
meses de nacido me lo operaron del corazon, de corazon abierto, de ahi para aca el nifio
empez6 con una bronquitis, duraba mas en el hospital que en la casa, fueron cinco afios
terribles para mi.

Entrevistadora:Tu me dices que sentias mucha tristeza en ese momento, otras emociones?
Participante: Yo sentia era como dolor, como se siente unoimpotente no poder hacer nada
por el, dios, como devolver el tiempo, como yo decia dios mio, por que a mi, por que a mi, y
yo tenia una amiga, esa era una miga, esas son las amigas que uno dice son amigas, ella
estaba en la tristeza en la alegria y todo conmigo cuando ella supo eso y yo lloraba conmigo
parejo, ella que quiere, me traia leche pal nifio, me traia pafales, me traia frutas a mi, cebada
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para que me hicieron pa que me bajara leche, ella era un amor conmigo, una amiga amiga,
esas son las amigas, que uno dice que son, y ella venia todos los dia me consolaba me hacia
reir, a veces yo no queria nada y me decia no sefiora me va a comer, camine haber, muy
pendiente de mi

Entrevistadora: Esas charlas te ayudaban a sobrellabra todo eso

Participante: Y mi mama, pues ella era la que estaba pendiente de mi comida, del nifio, todo,
pero le cuento que yo nunca me imagine tener un hijo asi, o sea, pero mire que, hoy en dia
digo es una bendicién muy grande, porque con €l he conocido muchas cosas que con los otros
no

Entrevistadora:Tu alguna vez pensaste de donde pudo haber venido la discapacidad
Participante:Pues yo la verdad dicen que, dicen que es un cromosoma mas que se transmite,
o sea, en el hombre o en la mujer, pero si usted se pone averiguar, eso uno lo puede averiguar
porque eso hacen examenes, pero si uno va vivir con ese dolor, por culpa mia mi hijo nacio
asi, entonces no, dejemos las cosas asi, y no suframos mas de lo que hemos sufrido, porque
eso es muy duro, uno saber que por culpa mia, mi hijo nacio asi

Entrevistadora: Tu esas emociones siempre las pudiste sacar, exteriorizar o a veces no
podias demotraslas tanto

Participante: No yo soy, pues mire que yo no he sido de depresion, yo me como como las
cosas, yo me lo guardo y de pronto hablo con alguien o de pronto yo me arrodillo y hablo con
dios y como que eso me, ayuda harto, porque yo siento que como que el me pone la mano y
me dice ya, tranquila que todo va bien, ya, ya, no se afane que las cosa van a su modo, a su
manera, y asu tiempo llega todo, entonce yo digo, yo a veces no le cuento a nadie nada,
porque hoy en dia se lo alegra de uno, se ponen a contarle al otra amiga, es que yo en esto
grupos creame que es tan feo, estar en todo eso, pues no por los nifios, porque los nifios son
un amor, y uno lo hace por ellos, porque las mama, los appas, la gente que lo rodea, uno
pensaria que no, porque estar en una situacion parecida a la de uno No, asi esten eso la gente
no es, hablando de la una, di la una hizo algo bueno, entonce es malo por que no le dio,
porque no la tuvo en cuenta, pero uno no puede tener en cuenta a todo el mundo, porque hay
un proyecto para diez persianas, pues usted prefiere a las de su fundacién, uy eso es un
complique,

Entrevistadora sientes que a veces solias evitaras pensar en la discapacidad de

Participante: si, yo decia que ¢l era normal, entonces yo lo sobreprotegi mucho, me dicen
que porque yo no lo puse a trabajar, en lo pse estudiar, yo lo puse a estudiar en varios
colegios, yo pagué el ultimo colegio, me cobraron un millén ochocientos, en esa época mi
hermano tenia, mi marido tenia pues buen trabajo procuparabamos tenerlo a el en lo mejor,
pues para que aprendiera y el no quiso y no quiso, y lo puse a estudiar en varios colegios
normales, con discapacidad, el estuvo en el centro crecer, a el lo puse en un colegio alli, que
queda por la esperanza, en un colegio fui yo a pedir cupo, entonces un sefior dijo, se van a
meter nifos mogolico aqui, yo no pongo a mi hijo aca, entonces yo lo llame y le dije, que
pena ocn usted sefior, le dije a la doctora que estaba atendiendo, ya no dejo a mi hijo aca y
llama al sefior y le dije, usted no debe de hacer eso, rechazar a mi hijo, porque usted no sabe
ne su familia quien pueda nacer asi, sutep no sabe cuando le va a toacar una dicapaciad a
usted, sea la de mi hijo o de otra, usted ahorita puede salir y quedar con discapacidad,
entonces uno no puede rechazarlo a ellos, me fuie, o sea, decentemente, sin groserias ni nada,
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como al tiempo me encontre con el sefior, em dijo ay sefiora excuseme, yo se que estaria
pensando, yo no medi las cuensecuencias, porque yo tengo un primito ambien que es
enfermito, y cuando yo reaccione me senti re mal, en todo caso excyseme sefiora y lo que se
ofrezca pa su hijo con mucho gusto, si quiere que yo la ayude para que el entre a estudiara
alla, yo no sumerce ya el tiene, ya le consegui un colegio, con nifios normales y el esta bien
alla, gracias de todas formas, depues de que el se paro y dijo que si iban a recibir nifios, o sea,
porque no piensan para hablar y si ya tenia una persona, que le pasa, entonces yo le dije no,
ya despues yo lo puse en varios colegios, yo le decia vaya escriba, le compre tableros con las
bocales de imanes y todo eso, le ponia a leer, le formaba palabras, no, eso era dificil y dificil,
lo repetia por un rapo y al otro dia le preguntaba y ya no sabia, entonces yo fui y le dije el
médico que el niflo porque era asi, me dijo sefiora no briegue mas, su nifio, no es, la
mentalidad de €l no es pa estudiar, ahi nifios de ellos que estudian, que son, con sindrome de
down hay unos que tienen mucha mentalidad, llegan a ser profesionale,s pero su ijo no tiene
esa mentalidad, la mente que el tiene no es pa eso, entonces usted no se preocupe por €so,
mas bien pongalo a hacer lo que al le gusta, si le gusta bailar que baile, si le gusta cantar que
cante, si le gusta hacer obras manuales, jugar con plastilina, contar, pongalo a colorear,
dibujar, pongalo a hacer eso, que si a ¢l le gusta

Entrevistadora cuando te dan la noticia tu tenias una idea masomenos de los que podia ser el
sindrome de down?

Participante: Pues yo sabia que mogolicos era, pues yo habia visto dos nifios grandes, con la
cabeza grande y pequeiiitos, entonces yo pensaba que eso era mongolitos, pero después nos
explicaron que los nifios nacian con un cromosoma mas, entonces debido a eso nacian con los
ojitos arraigados, las manitas de ellos son mas pequeiiitas, por aca tienen una, ellos no pueden
jugar mucho basquetbol porque esto, la veniata de aca, ahi me explicaron todo, los piecitos
son mas pequenos

Entrevistadora: ;aparte de aspectos fisicos no te dijeron algo sobre comportamientos?
Participante: Antes de salir yo del hospital me pusieron en el clésico, la abro conmigo y ella
me dijo no. Ellos son unos nifios muy carifiosos, muy lindos.

Esos nifios de todas las discapacidades, esos nifios son los que son mejor.

En cuanto a carifio, amor, le dan un amor tan lindo, tan puro.

Y no son bruscos, no son agresivos, son nifios que se dejan llevar. Entonces yo dije, bueno,
pues gracias a Dios al menos no va a ser agresivo.

Algo que ellos tienen un problema, si usted le saca la piedra y lo mueve mucho, pues tome su
cachetada. Pero ya es porque los molesta, pero no porque ellos vayan a hacerle dafio a usted.
Entrevistadora: ;Y luego de qué te enteraste? ;Tu llegaste a buscar informacion? ;T
llegaste a buscar informacion por otro lado, por tu cuenta?

Participante: Si, yo le preguntaba a la gente, pero nadie tenia nifios como ellos.

Entonces yo decia, bueno, ;ahora qué hago? Entonces ya después nos mandaron para la
Fundacion FEN.All4 tenian psicologos, psiquiatras, todo. Alld nos mandaban cada 15 dias a
una reunidon a mi esposo. Nos preparaban. Por si se llevaba a morir, todo. Entonces yo digo,
ya me decian que ¢l se moria a los 15 afios, a los 12 afios. Ahora ya tiene 34. Cuando ¢l
operaron de la cadera, que fue mas o menos a los 12 afios, yo decia, no, este chino se me va a
ir. No, yo no tuve vida. Hasta que no sali6 de esa operacion. Cuando lo operaron del corazon,
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que llegd y me dijo el doctor, porque me dijo el doctor, me dijo, desligarse de su hijo porque
esa operacion va a ser terrible. O sea, pues, uno se salva, otro no. Un 100%. Un 100% se
muere. Y yo, mire, que a mi me cogio ese dia. No cogiamos ni bus para irnos para alla.
Cuando llegamos ya le habian cambiado la hora de la operacion, porque resulta que al nifio
ya le habian dado desayuno. Entonces, no podian operar hasta que no pasaran las ocho horas.
A un niflo, a un nifo, el que le tocaba antes de Camilo, lo habian operado, le dieron
desayuno. Y a Camilo no, entonces cambiaron la operacion primero Camilo. Cuando
llegamos ya lo estaban alistando. No. Llega esa enfermera y le dio a lo més de contento.

Y cuando llega esa enfermera y lo coge y con esas manos frias me lo hace llorar. Se fue todo
llorando ahi. Pero ya lo subieron. Hicieron su batita y se fue. Durd ocho horas esa operacion.
De las siete a las tres de la tarde. Y a mi me dio por comer pan y comer, comer, comer. Esa
ansiedad de comer. Hasta que mi marido dijo, no, eso te va a comprar un chicle para que
comas chicle. Y no mastique chicle porque se va a empanizar. Entonces... Entonces ya dijo
una cufiada. Dijo, Camilo, vamos a almorzar. Y nos fuimos para el restaurante. Cuando
llaman los papas de Jesus, Camilo. Y me dicen, ay, por alla que la estan llamando. Y yo me
fui a toda. Yo almorcé. Yo en tres brincos estuve alla en el... Cuando llego alla y me dice el
doctor, todo fue un... Todo estd bien. Sali6 muy bien la operacién y todo. Tranquila.
Esperemos la evolucion. Yo decia, ay, Dios mio. Yo me arrodillé y le dije, gracias Dios mio.
Y me dice el doctor, tranquila, mamita. Y me lo oper6 un doctor que habia en la...

En la cardio infantil que era el mejor cirujano de corazon. Era el doctor Brecciani. Yo no creo
que ¢l ya se hubiera muerto porque ya era viejo. Y yo no dejaba... Y yo no he dejado operar a
mi hijo de joven. Yo le digo, si usted que es el veterano no mejora. Si usted no opera al nifio,
mejor no me lo opere. No, tranquilazo. No sé¢ que yo lo voy a operar. Ellos me van a ver
porque ellos son estudiantes. Pero yo soy la que lo voy a operar. No se preocupe. Que si, si
no, no. Yo no lo dejé operar. Si, no. Porque es que los chinos.Un doctor que tiene experiencia,
un chino es de rato. Si. Y digamos que ahorita ti consideras que sabes muchisimas mas cosas
sobre la discapacidad que en ese momento. Si, claro. Porque yo...

Estaba como de lleno en esto. Muy bien. O sea, la informacion la has obtenido como estando
en estos espacios tan dichos mdas equipado y los controles. Y ayer en la fundacion nos
ensefaron mucho.

Entrevistadora: ;Tu sientes que, bueno, cuando uno estd en embarazo como que no imagina
como tenia planes de vida que imaginaste para ¢€1?

Participante: Pues si cambi6 algo, porque pongamosle... Yo digo, si. O sea...

Mi hijo no hubiera nacido asi, pues si hubiera tenido, digamos, nosotros hubiéramos tenido
una mejor vida, en el sentido de que hubiéramos podido comprar una casa , porque si yo
hubiera seguido trabajando, pues habiamos podido comprar la casita, darles un estudio
adecuado a ellos.

Si, o sea, muchas cosas que a uno se le tranca, porque se tranca, por mas que uno las quiera
hacer, pero se tranca. Entonces yo por eso decia, yo le decia a mi esposo, bueno, mi hijo
nacio asi, pues no.

Y la tristeza también de que yo no pude volver a trabajar, porque yo estaba acostumbrada a
trabajar y no pude volver a trabajar. ;Como? Si me tocaba, corra con €l para terapia. Y en una
empresa no me van a dar permiso.
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No, pues a uno cada vez que lo quiere. Entonces, ya le toco a ¢l todo. Pues no nos dio lujo ni
nada, pero nunca nos acostamos sin comer. Y ahi pues se sali6 adelante como se pudo.
Entrevistadora: T me dices que tu esposo, pues siempre estuvo ahi. ¢El tomo la noticia de
una forma diferente a ti? O sea, cuando le dio, ;como tomo esa noticia?

Participante:El me dijo, tranquila, pues ya qué vamos a hacer, seguir para adelante. ;Y qué?
Llevarle todo lo que le dio, llevarlo donde nos manden, hacerle todo lo que le digan y todo
eso. Entrevistadora: ;No mas?

Participante: El la tomo con mas tranquilidad. Si, con mas.

Entrevistadora: ;T por qué crees que de pronto la tomo6 mas tranquila?

Participante: Pues como los hombres siempre son machistas, hay hombres que son mas. Y ¢él
como no es de los que se conmueve asi que digamos por algo. O sea, ¢l se conmueve por lo
que le pase a sus hijos y de pronto a mi.

Pero, que yo vea que se conmueva porque se muri6 alguien. O sea, si se murid, hay que ir al
entierro y todo, pero con la noticia de Camilo.

Entrevistadora: ;no viste que se pusiera como muy triste ni nada?

Participante: No, pues si, a ¢l al principio si le daba como, yo lo veia como triste, como
aburrido, como le decia yo, usted esta asi por el nifio.

Entonces un dia yo le dije, ;verdad usted lo quiere o no? ;Por qué eso? Si usted no quiere y
ve que no va a poder resistir esto, abrdmonos. Y usted me pasa una mensualidad y yo crio a
mi hijo sola.

Porque si usted no va a sentir nada por el nifio ni nada, o va a querer el nifio, entonces no.
Me dijo, ay, ;coémo se le ocurre? Si es mi hijo, yo lo quiero, no sé qué.

Pero él nunca le cambi6 un pafial, nunca lo bafio, nunca lo alzé. El no alzé a ninguno. No era
de alzar a los niflos, ni de cambiarlos. Eran machistas, como anteriormente.

Entrevistadora: Pero en la crianza de tu hija, ;¢l fue diferente?

Participante: No, porque mi hija no es hija de ¢él. Yo tuve a mi hija de una violacion. Una
violacion de 19 anos.

Entrevistadora: ;Pero ¢l la cri6 a ella aparte, o sea, como una hija?

Participante: No, no, no. Cuando yo la conoci, ella tenia ya 14 afios.

Pero ¢l la queria mucho, la quiere. El era muy, es buen padre, si es.

O sea, en el sentido de que ¢l es buen padre, €l les da todo lo que quieren, alcahueta, como ¢l
mismo.Entonces, pero, pero digamos en el sentido de que ¢l le iba a cambiar al nifio, lo iba a
bafar, como hacen ahora todos los muchachos de ahora mismo. Nada.

Entrevistadora: Bueno, tu tuviste esa conversacion con €l, que €l te dijo que no, que ¢l se iba
a quedar con ustedes, pero ¢l hablaba del tema como de la discapacidad de Camilo, o estaba
muy...

Participante:No, mire, que ellos, ¢l iba conmigo a las charlas de psicologia porque tocaba ir
alla. Pero una reunién en los colegios nunca van. Ellos nunca se van, O sea, en estos
momentos donde yo me muera, ni mi hijo, el de la casa, el que vive conmigo,

ni mi hijo, ni mi marido saben donde hay que llevar a Camilo, cudntas veces, cada dos meses
donde hay que llevarlo, cada tres meses, ellos no saben. Ellos no, nunca, o sea, nunca se
pregunta, ;lo llevo al médico? ;Como esta Camilo? Pero de ahi, ;donde lo lleva? ;Qué hace?
(Qué hay que hacer? No se involucra, no pasa nada. Y asi es mi hijo, mi hijo se entera porque
uno le cuenta.
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Pero no porque ¢l esté preocupado a donde hay que llevarlo. Le digo, el dia que yo me muera,
mi hijo me lo encierra. Porque ;quién lo va a llevar trabajando todos? ;Quién va a ir a estar a
llevarlo? ;O va a hacer esto que yo hago de traerlo aqui y estar con ¢1? Nadie. Es por eso yo
le pido a Dios que se vaya el primero que yo. O el dia que yo cierre mis ojos, los cerremos
juntos. Ese dia, no se entiende nada. Mire, mi Dios. ;Quién me lo va a conceder? Porque yo
ya he estado tres veces en el tunel. Tres veces me he muerto y he vuelto. Y con ese COVID,
que me dio tan duro, yo decia, no, yo no me puedo morir antes que mi hijo se vaya. Decia,
no, doctor, no me entube porque es que usted me mata. ;Y con quién queda mi hijo?

A mi no me entuben. Porque yo sé que en entubarlo no lo matan. Ese COVID hacian eso. Y
yo le cogia las manos. Yo le cogia las manos al doctor y no me dejé entubar. Porque a mi ya
me iban a entubar. Yo regresé de donde mi papd y mi mamd. Porque yo fui a donde los
viejitos. A donde estén ellos, yo fui alld. Y ellos me decian, vayase. Vayase, que aqui no la
necesitamos. /A qué vino yo? Ay, me voy a visitarles y a quedarme con ustedes y me echan.
No, no, no, vayase. Vayase. Y me espantaban. Y yo, cuando yo regresé. Cuando yo regresé
de donde ellos, pues, ya me iban a entubar. O sea, mi subconsciente volvid. O sea, mi alma
estaba ahi, mi cuerpo ahi, estaba en la cama. Pero cuando yo regresé, yo oi que le dijeron a
mis hijos, lo ultimo que falta es entubar. Porque ya no quiere reaccionar. Estd muy mal. Y en
mi subconsciente yo oi eso. Y yo le cogia las manos al doctor y le decia, ;qué pasa? ;Qué
pasa? Entonces, ¢l me hacia la mofa, ;por qué le cogia las manos? Dijo, pero estaba muerta,
pero tenia aliento de cogerme las manos. Entonces, yo dije, no, doctor, es que yo no queria
irme, porque ;quién va a cuidar de mi hijo?

Entrevistadora: Y, digamos, después de eso que ti me cuentas, ;qué le contaste a tus hijos, a
tu esposo? ;{Coémo, bueno, qué vamos a hacer si a mi algo me pasa? ;No han hablado de la
situacion?

Participante: No, mire una vez... En un curso que yo estuve haciendo, nos pusieron de tarea
preguntarle a cada familiar o amigo,

a personas conocidas, ;/qué haria usted si en este momento yo me muero y no queda sin usted
y Camilo? ;Usted qué haria en este momento?

Y todos decian... Ninguno contestaba nada. O sea, pensaban y pensaban y no contestaban. Y
una sobrina mia fue la Gnica que contestd, dijo, pues, yo lo cojo,yo me lo llevo para todos
lados y le digo, pero si usted va a trabajar y todo como hace, y si no, pues, o le pongo una
nana. Le dije, ay, no, no, no, que eso me lo maltrata.

Una nana no, porque usted no sabe qué puede hacer ella mientras usted esté trabajando. Dijo,
entonces me lo llevaré para el trabajo, entonces me va a decir que me toca llevarmelo,

porque qué mas hago, porque yo no voy a permitir. O sea, tampoco lo puedo dejar tirado en la
casa. Fue la inica que contesto algo.

Y ella me dice que por qué no hago papeles para dejarle un nino a ella.

Pero entonces no lo hago porque ella tiene su vida, estd empezando a vivir su vida. Y ellos, el
plan de ellos es irse para Alemania.

Entrevistadora:Y cuando llevaste esa tarea, /qué le pas6?

Participante:Pues las doctoras me decian que es muy triste teniendo uno tanta familia y una
sola persona a contestar.

O sea, ahi lo ponen a uno a pensar que su hijo no queda amparado. Una sola persona. Y si
ella se muere antes que él,
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entonces aqui le queda a nadie.

Entrevistadora:;Hace cudnto estés recibiendo ese acompafiamiento? ;O ya no lo recibes?
Participante:No, ya no.

Entrevistadora:;Cuénto tiempo lo tuviste?

Participante: Eso fue como 12 afos.

Entrevistadora:;Desde que él naci6?

Participante:No.

Entrevistadora:;Y era solo psicologia?

Participante:Si, ya casi terminamos.

Entrevistadora:;Era solo psicologia?

Participante:Si.

Entrevistadora:;No tuviste, digamos, trabajo social y nada de eso, pero psicologia? Si, solo
psicologia. jAcompanamiento familiar?

(O sea, aparte de tu mama y tu amiga, recibiste algo mas? ;Le acompanaste? ;Le
acompanaste a tu familia?

Participante: Por ahi unas primas que venian a veces acompafiaban.

Entrevistadora: ;Y como era ese acompafiamiento?

Participante:No, pues ellas venian, hablaban conmigo,

alzaban el nifio, traian con €I, jugaban con €l.

Entrevistadora:; T cudles crees que son esas necesidades que tiene un papito de alguien
con discapacidad cuando nace un chico asi?

Participante:Pues yo pensaria que estar en todo momento con uno, pues es el dia.

Y a mi a veces me gustaba recibir las noticias todas las dos horas. Bueno, también por el
trabajo.

Pero, pongamosle, ahi cuando lo operaron del corazon, pues ¢l estuvo muy pendiente alla
porque a la empresa le dieron permiso y €l estuvo muy pendiente.

Entrevistadora: Ti me decias que al inicio te dio muy duro. ;T qué hacias como para
aliviar esa tristeza? ;Qué actividades?

Participante:No, no hacia nada.

No, yo me ponia, yo en esa €poca era muy oradora, entonces yo usaba mucho y eso me ayudo
mucho la oracion.

Entrevistadora:; Tu notaste diferencias, digamos, como dices que tu usabas la oracién y tu
esposo usaba algo como para manejar esto?

Participante:La bebida.Si, porque ellos se iban a ir a tomar y como que ellos tomaban las
penas. Entrevistadora:;Pero hacia hablar o hacer algo o nada?

Participante:No, no le hablaba. Y como decia, no, pues si, toca seguir adelante.

Usted es la que puede llevarlo a todo lado y todo, pues llévelo. El me daba para todo, para
que lo llevara a la hora.

Entrevistadora:; Tt sientes que el acompanamiento profesional y familiar que recibiste t
fue diferente al que recibio tu esposo?

Participante: Yo venia en ellas y pues la alegria de que llegaba alguien a la casa, pues al
menos venian a verlo a uno y estar con uno. En cambio a ¢l no le gustaba que nadie fuera a la
casa.
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Y se iban visitas y todo se encerraba con €l. Fue un extrafio.

Entrevistadora: ;Pero ¢l siempre hacia eso? ;Fue ya cuando naci6?

Participante:No, siempre. El toda la vida ha sido asi.

Cuando haciamos asados en la casa, ay, traiganme el mio para la casa. O sea, no era, ;,cOmo
es que se llama? ;Social? Social.

Si, con los amigos, cuando se reunian a jugar tejo, con mi papa iban a tomar y a jugar tejo,
pero asi con la familia, y ¢l con mi familia, poco.

Entrevistadora: Y asi en el acompafamiento profesional, o sea, de psicologia y eso, /si
recibio lo mismo que ti o como?

Participante:Si, pero al psicdlogo, nunca le gust6 el psicologo, €l se burlaba de ellos.

Y se ama. Es que lo que le preguntan a vos... Se estaban preguntando y se estaban burlando.
Entrevistadora:;Y ¢l no asistia a clases?

Participante:Si, ¢l iba conmigo porque alla, si yo no ibamos, nos sacaban el nifio. Esa fue la
condicidn, o sea, si no ibamos, nos sacaban el nifio. Y ambos teniamos que ir.

Entonces, que por pedir permiso, que no s¢ qué le digo, yo no sé, pues no pida permiso y
entonces que saquen el nifio. Entonces, iba. Me tocaba ir.

Entrevistadora:Eh, digamos, tu en esa experiencia que tienes como mamita de un chico,
(como fue? Con discapacidad, a nivel general, ;has visto que hay apoyo diferente para los
papas y apoyo diferente para las mamas?

O sea, en cuanto a este tema, como ayudas, como cosas para el cuidado. ; Ves que es diferente
el apoyo para papas como para mamas?

Participante:Si.

Entrevistadora:;Por qué?

Participante:Porque, digamos que nosotras las mamas somos las que mas estamos con ellos.
Si se murié la mama, pues logico que le tocod al papa hacerse responsable del nifio. Si no,
pues ya es diferente.

Pero hay muchos papas que no se preocupan. O sea, no. Entonces, ;qué apoyo pueden recibir
o qué? Sino, y se preocupan por el niflo, por la nifia.

Eh, bueno, vamos a ver.

Entrevistadora: Ah, bueno. ;Como influyé la discapacidad de Camilo en la relacién con tu
familia? ;Los uni6é mas? ;Los distancio?

Participante:Pues en una época eran distantes. Después, ya a medida que ¢l fue creciendo y
€s0, ya como que la union fue mejor.

Y ahorita, después de que el papa se fue, toda mi familia ha sido como mas unida con ¢l. O
sea, ahorita yo tengo, mi familia estd muy pendiente de mi.

Porque como, pues, con mi enfermedad y todo, ellos estan pendientes de mi. Porque a mi
tengo leucemia.

No se me ha despertado, pero me estan haciendo exdmenes, tratamientos, todo eso, para que
no.

Entrevistadora:O sea, estas en control ya.

Participante:Si.Entonces, pues todos estan conmigo y han cambiado mucho. Pues yo digo,
bueno, mi Dios sabra por qué hara sus cosas.

Entrevistadora:;Pero es solo la familia por tu lado o la de tus esposos?
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Participante:La de mi esposo ni hablar. Esa gente no. Ni siquiera ¢l le habla. ;No? Yo con
esa gente no.
Sélo con una hermana de ¢l, que es la unica que ha sido conmigo chévere y todo. Ya
habldbamos con ella. De resto, con nadie. Y mi suegra. El vive con mi suegra. Pero la familia
de él, la meto.
Porque tienen plata y todo eso, se creen que es un malo.
Entrevistadora:;Qué¢ roles hay dentro de la familia para el cuidado de familia? O sea, ;qué
hace uno, qué hace el otro, vos, ti 0 Andrés?
Participante:No, pongamosle... Yo cuando tengo que salir, entonces yo le digo a mi hermana
que me lo cuide. La tnica hermana que tengo, porque somos cinco, tres hombres y dos
mujeres. Ella es la que me lo cuida y ella va a recoger a mi nieto y asi.

Yo estoy pendiente de ¢él. Ella si estda pendiente. Yo lo dejo alld y ella va y le da el
almuercito. Si.
Entrevistadora:O sea, serias ti y ella Porque ya no me contestd y ahora que no me lleve el
nifio...
Es como que esta todo igual. A ver si me hace falta una portada de agua.
Listo, Sumerge. En comparacion con tus otros hijos y con Camilo, ;cuéles han sido los retos
para criar a Camilo?
Que tu digas, estos son los retos que tuve desde que nacid. Aparte de lo que ya me nombras
como las citas de ellos. ;Coémo asi los retos? ;En qué...?
Digamos, por ejemplo, con Camilo para mi fue mas dificil ensefiarle esto, que hiciera esto.
Participante: Ah, no, pues pongamosle, Camilo...
Yo bregué mucho para sentarlo al vaso y lo meti al jardin y all4 aprendio ligerito. O sea, alla
en el jardin pues la profesora, la sefiora trataba de ensenarle a leer, a escribir, las vocales, todo
eso. Pero no, ¢l no, dice, es que ¢l no quiso.
Entrevistadora:; Tt sientes que la forma como la gente de afuera ve la discapacidad a veces
como interviene en tu rol como mama? ;O que tu te sientes, no s¢, rara?
Participante:No, yo, o sea, yo me siento mal cuando encierran los nifios. Por decir, hay
gente que tiene encerrados los nifios.
Porque si ellos son seres humanos que tienen derecho a salir también. Les da pena como de
los niflos. Entonces, eso me siento mal.
Porque yo a mis hijos, a mi hijo lo he tenido en la calle toda la vida.
Entrevistadora:Mira que si, me han contado otras mamitas, como que han visto que hay
algunos papas y no los dejan salir.; Tu has visto algunos casos?
Participante:Si, yo he visto casos y es muy triste que mire, hace poco se le muri6 un nifio a
una sefora y ella lo mantenia ahi encerrado. El nifio se volvid a agarrar. Era muy agresivo,
tiraba todo.
Le tuvieron que comprar, mandarle a hacer la losa como en acero inoxidable y todo. Porque
¢l rompia todos los vidrios. Tenian que ponerlos de dobles, todo.
Entrevistadora:;Por qué?
Participante:Por no sacarlo. Nunca lo sacaron a la calle. Solo cuando lo llevan al médico en
un carro y corra para adentro. Entonces uno dice, ;por qué? Si ellos son seres humanos. Si.
Entrevistadora: Eh. Digamos, ;fuera de tu casa se presentan como desafios en tu dia a dia?
(Como por la otra gente? ;Como que sea dificil por lo que ti eres la mama de Camilo?
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Participante: No.Es que Camilo se va a querer mucho y a mi me dicen que yo soy una
berraca. Dicen, justed es una...? Uy, no.

A mi me admiran mucho porque lo que a mi me ha pasado en esta vida es muy berraco y todo
el mundo me dice, jUy, es que usted... Si. Usted es una berraca. Y la admiro, la admiro
mucho.

Pero si no ha sufrido como.

Entrevistadora:Aparte de lo que me contaste en el colegio que el sefior dijo eso, ;no ha
sufrido discriminacién ni nada para eso?

Participante:No. Y si a mi me discriminan a mi nifio, yo de una vez les voy diciendo.

Porque la gente hay que concientizarla de que todos somos iguales y somos seres humanos.
Entrevistadora:;Tu como describes qué es la experiencia emocional de afrontar la
discapacidad del nifio? ;Como es esa experiencia de emociones de tener una discapacidad?
Participante:Pues al principio uno tiene esas tristezas, esas... Pero mire que a través de que
va pasando el tiempo, uno se siente feliz de tener sus hijos asi.

O sea, para mi es una bendicion de Dios y yo me siento muy feliz de tener a mi hijo.
Entrevistadora:;Y ta crees que a veces, en ciertas ocasiones, la discapacidad de ellos puede
afectar la salud de mi hijo? ;Por la discapacidad emocional y fisica? ;Por la sobrecarga?
Participante:No porque uno... Uno debe tenerlo... Digamos que uno debe siempre... Uno ya
debe estar consciente de las cosas. Y debe uno de... Digamos...;Como le digo yo? Eh...
Entender que eso nos tocd. Y que hay que vivirlo y seguir adelante. Y no... Y no echar de
para atras.

Y estar triste toda la vida por eso. No. Yo si que... Uno... Uno no quisiera que eso le hubiera
pasado. Pero si le pasd, hay que seguir adelante y subir. Y sacar su hijo adelante.

Y uno también. Y no quedarse en la tristeza. Porque si no... Es grave porque afecta a la
criatura y a uno. Y yo como vivo alegre a toda hora. Entrevistadora:Actualmente, ;cémo te
sientes con la discapacidad de tu hijo? O sea, ;qué piensas a futuro de ¢1?

Participante:No, pues yo me siento muy feliz. Si ti a la planta que tienes depende del
mochillo de €l y uno.

Me siento muy feliz. Lo inico que a mi si me haria tristeza era morirme y dejar a mi hijo.

Eso si. Eso todavia pensas en eso. Eso si. Yo lo pienso todos los dias. Y todos los dias en mi
corazdon me refiero a mi hijo. Y a Dios que se vaya el primero yo.O que nos pase algo a
juntos y quedamos de una vez como dos cuellos ahi.

Entrevistadora: Por ultimo, ;tu qué crees que hizo falta, digamos, de manera profesional o
familiar

para que tu llevaras eso como mas facil? O sea, ;qué crees que hace falta en acompafiamiento
para que un papito lleve mejor esa situacion? ;Qué se podria hacer ahorita?
Participante:Pues ahorita... Ahorita pues ya como ha avanzado tanto la ciencia pues ya no es
como antes que uno bregaba para todo. Pero si hay que concientizar mucho a los padres de
familia.

A muchos padres hay que concientizarlo mucho. Y que entiendan que su hijo es con
discapacidad. No es dejarlo por ahi que se vaya como un animalito solo, se venga solo. Y no
ponerle el cuidado que merece.

(Asi ustedes entienden eso? Porque eso se ve todavia. O sea... Si. Y que los papas, los papas,
papas, que entiendan que es una discapacidad.
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Porque siempre es la que lleva el rol de la mama. Entonces, pienso yo decir que solo que los
profesionales deben de hacer concientizar

Transcripcion entrevista N° 4

Entrevistadora:Lo que dice mi investigacion es esto, yo quiero comprender el proceso de los
papas de criar a un nifio con discapacidad cognitiva.

Entonces, ahora te iba a pedir, ;sera que puedo grabar las respuestas?

Entonces, primero, para que me digas tu nombre.

Participante:; Aqui?

Entrevistadora:Si, ;como es tu nombre?

Participante: Armando Bonilla

Entrevistadora:No, no toca escribir, solo ti me dices y ya ;Cuantos afios tienes?
Participante:Soy nacido el 30 de abril de 1947 ;Coémo? Algo asi como 76 aios
Entrevistadora:Ok, ;en qué lugar naciste?

Participante:En La Mesa, Cundinamarca

Entrevistadora:Uy, varios son de La Mesa, ya le he preguntado a varios papitos ;Nivel de
escolaridad?

Participante: Ah, yo eso si me deja de poco, jno?

Pero si estudié¢ como un afio y medio Listo

Entrevistadora:;ocupacion actual?

Participante: Ahoritica no, ya por los afios no

Entrevistadora:;En el hogar estas?

Participante:Por ahi estoy en la casa y una sefiora me pidié un favor que le hiciera unas
carpetas en trapo. Que ella trabaja en eso, yo no sé

Vende eso y ahi se las estoy haciendo Pero ahi me ocupa en algo
Entrevistadora:;Estado civil?

Participante:Casado,pero separado

Entrevistadora:;pero vives con tu esposa?

Participante:Si, pero aparte, lejos De acuerdo

Entrevistadora:;Nivel estrato econdémico? ;estrato 1 o estrato 2?

Participante: Ah, el estrato 3

Entrevistadora:;Cuantas personas estan a cargo tuyo?

Participante:solo jonathan

Entrevistadora:; Vives en arriendo o vivienda propia?

Participante: Tengo un ranchito ahi propio Ok

Entrevistadora:;y como es el barrio, o sea, como es el nombre del barrio donde vives?
Participante:Ese se llama Fontibon Versalles

Entrevistadora: ;Su merced alguna vez fue diagnosticado con discapacidad?
Participante: Ahora no hace mucho, ya hace como unos 6, 7 afios.
Entrevistadora:;Con qué?

Participante: Me operaron de ambas vistas

Entrevistadora:Y listo , ahora si vamos como ya con lo de la investigacion

Entonces, /cudl es el diagnostico de discapacidad de Jonathan?
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Participante:Eso es una epilepsia focal.
Entrevistadora:; Y a qué edad te dijeron que €l tenia discapacidad? ;Cuantos afios tenia?
Participante:Como a los 3 afios le empez0 esa vaina
Entrevistadora:O sea, ;cuando nacio6 no le dijeron nada?
Participante:No, pero...El nacié en la clinica, ya al frente de donde era, en la décima con
tercera.
(En el hospital? ;Materno o infantil? Yo si que lo conozco, Bogota, de Vierga. ;Materno o
infantil? Oh mar, cuando naci6 Jonathan. Eso queda al frente del San Juan de Dios.
Ya mas o menos me dijeron.
Entrevistadora,Oh mar, cuando naci6 Jonathan no te dijeron nada.
Participante:No.
Entrevistadora:;Y como te diste cuenta? ;Por qué?
Participante:Porque empezo a enfermarse.
Empez06 a ir barrera ya botar como baba por la boca. Entonces se llevo y ahi ya le dijeron que
era eso.
Entrevistadora:; Y como te dijo el doctor? O sea, ;te acuerdas mas o menos qué palabras
usaron? ;Como te dijo? ;No te acuerdas un poquito?
Participante:Hace unos siete afios, asi. Luego lo cogid un doctor espinosa de neurologia.
Y ¢l me pidid una resonancia magnética que todavia la tengo ahi. Ahi en la resonancia
magnética ahi dice. Pero no...
Bueno, cuando a ti te dicen eso
Entrevistadora:; T vas a otro médico? Ya con lo que te dijo ese doctor, tu dices, no, si es
€so0.
Participante:No, yo no lo he tenido con méas médicos.
Entrevistadora:;Solo con ¢1?
Participante:Por ejemplo, el médico general, ¢l no se hace cargo de eso. Este problema. A
mi me lo manda al neurdlogo.
Entrevistadora:Y cuando a ti te dicen, su merced, Jonathan tiene discapacidad, ;tu qué
sentimientos experimentaste en ese momento? ;Qué sentiste cuando te dijeron eso? Pero ;qué
puedo hacer?
(T piensas eso? Pero ;te sientes como...?
Participante:No, pues claro, pues se siente uno como triste porque, si, al saber que ya tiene
una vaina de eso asi.Y que no tiene remedio. Ese es el problema, que eso no tiene remedio.
Eso lo calman. Si. Pero la curacién no.
Entrevistadora:; Y ti qué pensabas en ese momento? Apenas te dije, bueno, me dices que te
sentias triste. ;Qué pensabas?

Participante:Si. A ¢l también le hice reunidon de junta de médicos, dicen que los operan y
les quitan la convulsion.
Pero le hicimos la junta médica y no se pudo operar. Que si lo operan queda como un vegetal.
Entrevistadora:ti sientes que en ese momento /ti pudiste expresar como esas emociones
que tenias? ;O como que no? ;Tu te las guardaste para ti?
Participante:Si, porque yo nada saco con contarle a otro, por ejemplo, que ese no me va a
solucionar ni nada.
Entrevistadora:;Pero no tuviste con quién como hablarle o nada?
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Participante:Eso yo lo guardo. Yo lo guardo, ahi lo llevo. Cuando me vaya, ahi se va.
Entrevistadora:;Y en ese momento tl estabas con tu esposa?

Participante:No.

Entrevistadora:;Estabas solo con Jonathan?

Participante:Con Jonathan.

Entrevistadora:; Tl sueles evitar pensar en la discapacidad de Jonathan o ya no tanto?
Participante:;Como asi?

Entrevistadora:Si, digamos, cuando te dio la noticia, ;como que ti no pensabas tanto?
Bueno, ya tienes discapacidad, ;no pensabas tanto en eso?

Participante:No, yo no pensaba que le fuera a tener ese problema de esa discapacidad, yo no
pensaba.

Entrevistadora: /Y cuando ya le dio y te dijeron?

Participante:Cuando ya, pues, ya toco tirar, como dice el dicho, tirar resignacioén, porque
qué mas. Entrevistadora:Pero digamos, todo ese estilo, te confirmaron que Jonathan tenia
discapacidad,

(Como que ti no pensabas mucho en eso? O sea, ;seguiste normal?

Participante :Si.

Entrevistadora :;O a veces tu sentias que pensabas mucho en eso?

Participante: No, eres normal. Yo pensaba normal. Listo.

Entrevistadora:Cuando a ti te dicen que Jonathan tiene epilepsia focalizada, que es lo que
me dices, (ti qué sabias que era eso? ;Tu qué pensabas que era eso?

Participante: Nada. Yo no quedaba en las nubes porque yo ni remotamente sabia que era eso
de neurologia.

Por ejemplo, neurologia, que para el neurdlogo y eso que sea, pues un doctor que le da los
diagnosticos y apunta a solicitudes de esos TAP que mandan a CESO.

Entrevistadora:Y ya luego de que te dicen, ah, no, Jonathan tiene epilepsia, ;tu buscas algin
lado donde te dijeran qué es eso? ;O no?

Participante: Yo no me he puesto a eso.

Entrevistadora: ;No? Y ahorita, ;qué sabes mas o menos qué es la epilepsia? O sea, que por
lo que tu has criado a Jonathan, ;y has visto como algo, sabes mas o menos qué es?
Participante: Pues ya, ya como el cuento, ya estoy acostumbrado. Si.

Ya me acostumbré a que tiene esa enfermedad y que ya no hay nada que hacer. Yo lo
esperaba a ver hasta donde lo deja mi Dios..

Entrevistadora:; Y ningun doctor ni nada te dio informacion de qué era, como pautas para
que t pudieras? criarlo de alguna forma? Ni de qué dependio ni nada. ;No te dijeron nada?
Pero ti nunca pensaste como la discapacidad pudo venir de este lado de aqui. ;|Nunca
pensaste por qué? Ya dije.

Participante: Yo no, no, no, no entiendo de donde pudo haber venido esa discapacidad. ;En
tu familia nada de eso? No. En mi familia no hay nadie con ese problema.

Yo si que menos. Y la mama, pues, por ahi todavia estd y tampoco tiene sintomas. O no se le
ve nada de problemas esos. De acuerdo. Si.

Entrevistadora:;Tu sientes que cuando naci6 Jonathan y te dijeron ya ¢l tiene discapacidad,
esta? discapacidad, cambiaron como esos planos que t imaginas para €1?
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O sea, que tu imaginaste, no, Jonathan en un futuro va a ser asi, asi. Y cuando ya te enteraste,
(cambiaron esos planos que habias pensado?

(No? No, no lo penso.

(No habias pensado como nada de eso? No, penso. Es mas, ¢l nacio alla y alla no nos lo
entregaron a nosotros no nos lo entregaron.

Mandaron la mama para la casa ya ¢l lo dejaron en una ;una qué? ;Como es que? ;se llama?
(Incubadora? En una incubadora. Tuvo un mes. Harto. Nos tocaba que ir a visitarlo.
Entrevistadora:;Pero no te dieron razon porque habias sido en ese entonces?
Participante:Yo me parece que por ahi tengo un papel de eso que nos dieron. Pero me
parece que no estoy seguro.

Que ahi no de lo que tiene ahora.

(S1? Si. Entonces, pues ahi queda uno porque cémo hace para saber, ;si?

Entrevistadora:Si de pronto fue de ahi que pudo haber venido ese problema, ;no es?

Eh, ti me dices que no estabas con tu esposa cuando le dio la noticia, ;verdad?
Participante:No. No. Pero ella si sabe, o sea Pues 16gico, ella se enterd porque.Ella si esta...
Cuando yo... cuando yo no podia hacerle las vueltas, ella tenia que ir. Ah, esta bien. Si.
Entrevistadora:;Y ta sientes que ella tomo la noticia diferente a como tu la tomaste cuando
les dijeran?

Entrevistadora:Eso si, yo no puedo darle nada ahi de porque como No, casi entre ustedes
dos no hablaron del tema. No. de acuerdo. Eh... ;Recibiste acompafiamiento médico?

Cuando te enteraste como de psicologia o trabajo social o algun médico como.Bueno,
Jonathan tiene discapacidad y te dieron acompafiamiento para alguna cosa. ;O no?
Participante:Terapias.

Entrevistadora:;De que?

Participante: Terapias, le hacian terapias a €l. Pero Duramos como tres meses en esas cosas,
en terapias. Para Jonathan.

Entrevistadora: Y para ti que eras el cuidador

Participante: No. Tenia que bafiarse acompanado. Que no se podia mandar a ser mandados
lejos de la casa. Porque se puede perder.

Que no se le podia mandar a ser mandados con envases de vidrio.

Porque ¢l se cae y rompe esa botella. Porque subiendo la escalera se cayd y rompid una
Coca-Cola que le mandaron tres. Con eso se cortd un dedo. Entonces, si es, si es.

Todo eso le dije a unos médicos y ahi esta.

Entrevistadora:;Y recibiste acompafiamiento de tu familia?

Participante:No. Las hermanas. Las hermanas si por ahi ven por él.

Entrevistadora:;Tus hermanas o las de Yon?

Participante:Las de Yon.

Entrevistadora: Ah, ;tienes mas hijas aparte de Yon?

Participante: Si.

Entrevistadora:;Cuantas hijas tiene?

Participante:Tiene  hermanitas. Cuatro hermanas. Entrevistadora: ;Recibiste
acompafiamiento y ellas son menores que Yonatan? ;Si?

Participante:No, son las mayores que ya tienen hogar.
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Entrevistadora:;Cudndo naci6 Yonatan y mas o menos cuantos afios tenian ellas?
Participante:Ya tenian hogar.

Entrevistadora: Ah, entonces de ellas si recibiste... participante: Si, porque yo ya por parte
de ellas ya tengo esos tataranietos.

Entrevistadora: ;Y como era el acompanamiento que ellas te daban a ti con Yonatan?
Participante: No, pues por ahi lo acompaian.

Le dicen que cuando se queda solo en la casa se vaya a poner ellas, porque ya una vive alli y
la otra... No hay pecado una que vive por all4 en... Cerca. En el recodo.

Entrevistadora: Entonces, ;pero tu con ellas pudiste hablar alguna vez como de todo lo que
de pronto sentis? Si. ;Apenas te dijeron como la noticia y eso o casi no? ;Si hablas con ellas?
(Apenas me dijeron la noticia de qué tal?

De que tenia discapacidad. ;Si hablabas con ellas como del tema ?

Participante:Pues tocd como dice el dicho, tirar resignacion porque ya ahi no se puede hacer
nada,

y hacerle pues lo que sea necesario. Que el médico diga que hay que hacer esto, hay que
hacerlo. Que hay que hacer esto, hay que hacerlo porque qué mas. Listo.

Entrevistadora:Tu que eres papa de un chico con discapacidad, ;qué necesidades crees que
tiene un papa? ;Cudndo nace un chico asi? Como para que lo acompafien.O sea, ;qué
acompafiamiento crees que hace falta para los papitos que tienen chicos con ;Discapacidad
cognitiva?

Participante: ;El nifo tiene que estar al lado del papa? No.

Entrevistadora;Pero qué crees que necesitas?

Participante:para que te ayuden a cuidarlo por ahi le dije a mis hijas que cuando yo no
pudiera estar al frente

pues que ellas estan al frente lo mandan a ir para la casa ya para ponerle cuidado alla

alld lo mandan a hacer el enlace los mandamientos pero muy cerquita pero eso si toca darle
por

ejemplo si una bolsa de leche vale 400 hay que darle los 400 porque los sefiores de las tiendas
son requeridos y si me toca dos veces ir a frente a ver el cliente porque se ha robado
Entrevistadora:bueno tu me dices que cuando a ti te dieron la noticia pues tu te sentiste un
poco triste porque pues uno no se espera eso y qué crees que ti quisiste en ese momento para
no sentirte

tan triste o sea tu que hay que hacias como para no pensar en eso para sentirte mejor

o0 te tocaba como sentir esa tristeza y guardarla porque no hay nada mas que hacer

y tu pareja cuando se entero

Participante: claro esta enter6 inmediatamente porque empezando que yo yo le dije lo que
sucedid con €l y cuando habia que llevar al médico a veces yo no podia ir a todos ella tenia
que ir a llevar a €l le decia y ella como tom6 la noticia ella como tom6 la noticia mas
tranquilo o estaba también muy triste Triste porque qué mas pues sentir

y ella si lo hablaba con alguien o también se lo guardaba ahi si no le sé decir nada porque va
a salir a la calle quién sabe si lo hablara bueno

tu me dices que no sabes como lo tomo ella a ella tampoco le dieron como acompafiamiento
de los doctores ni nada
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a ella si le dieron acompanamiento si si como o pues lo que te decia ahorita digamos de los
doctores oh doctores del mar

trabajadores sociales psicologos ella recibié acompafiamiento o igual que ti tampoco no ella
no recibid nada tampoco nada

y tu has visto por ejemplo a nivel general cuando hay como un chico con discapacidad en la
familia a quién apoyan mas o sea como con servicios y eso hay mas apoyo como para las
cuidadoras mujeres o para los cuidadores hombres

no yo si no no no ha visto no yo no que haya apoyo para el enfermo si que uno mientras que
por ejemplo yo

mientras yo esté talentoso y pueda acompanarlo y ayudarle lo ayudo y sin ningun
compromiso o sea hay mas como acompafiamiento para los chicos pero para los papitos casi
no ha visto No

pues para la eh cuando nace jonathan con la discapacidad como fueron esas relaciones
familiares que han tenido con ¢l cambiaron la relacion con tu familia No

Participante:qué roles hay asignados para el cuidado de jonathan o sea como ti como papa
de qué te encargas en la crianza de jonathan para cuidadores ,si o sea ti la mama de qué se
encargas y tu de qué te encargas en el cuidado de jonathan tu qué haces yo lo cuido o sea ta
eres el cuidador principal tu lo cuidas en todo si cuidarlo bien cuidarlo, llegar darle sus
comiditas y la mama casi no la ve o ay la mama ahi ahi estd en la casa ahi también lo cuida.
Yo cuidarlo, darle, llegar por ahi darle sus comiditas, la mama ahi, esta en la casa ahi, a veces
le da por ahi de lo que ella estd comiendo le da un bocado

esa casi no viene aca cierto yo no la vi No y eso por qué no le gusta aca

ella dice que como yo soy el cuidador que esto y que el otro o sea se echo la las cargas yo eh
cuales han sido para ti los retos de cuidar a jonathan

Entrevistadora: Sea como lo dificil qué es lo dificil de haberlo cuidado lo que ti dijiste
cuando nacio esto fue dificil al principio qué qué cosas

no lo entiendo digamos qué fue lo dificil de cuidarlo por ejemplo que tu digas no es que ¢l a
veces hacia mucha pautaleta oa veces no me entendia alguna cosa o sea qué fue lo dificil
cuando tu lo cuidabas

de chiquito o ahora que ya es grande ahorita por ejemplo todo lo que yo le diga me hace caso
si si eso €l no pone problema por nada y antes como era antes lo mismo si

y pequeiiito pues que y qué diferencias como notaste de cuidar a tus hijas que no tienen la
discapacidad a cuidar a jonathan qué era lo diferente de cuidar a jonathan

si en comparacion a de cuidar a tus hijas fue muy diferente de cuidarlas a ellas que ahora que
¢l cuidarlo a ¢l que tiene discapacidad si

siempre hay que ponerle un trocito mas de cuidado al discapacidad porque si si

y como eso es una enfermedad que por ejemplo ¢él esta ahorita bien y por alld a los diez
minutos le esta dando la la la crisis porque eso les da una crisis

ya ti te ensefiaron cOmo manejar esa crisis la crisis toca brega si esta uno al pie toca sentarlo
sentarlo y pasarle un vasito de agua

Entonces eso ha sido como lo complicado, solo eso ;T crees que la forma como la gente
afuera en la calle ve la discapacidad?

(Ha influido en como ta cuidas a Jonathan? ;{No? No
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LY fuera de tu casa qué desafios ves? O sea, en el dia a dia de cuidar a una persona con
discapacidad ;Qué desafios hay en la calle?

O sea, que es que a veces me miran raro O que a veces no me lo recibe en el colegio cuando
tocaba ;No viste como desafios cuando lo cuidabas? O sea, asi en la calle, algo dificil

No, yo ni... Como ¢l no tuvo colegio ;No? No, yo no tuve un afio en el colegio.

Y al siguiente afio lo matriculé ya los dos meses me lo entregaron ;Por qué? Porque todo lo
que... Ensefian ahorita, o sea, hoy

mafana le preguntan Todo se borr6 Si Entonces, a mi mismo me lo entregaron ;Y hace
cuanto esta aqui en la fundacion?

(En la fundacion aqui? ya hace rato Porque a €l lo tuve en el centro Crecer hasta alla los 18
afios. Qué infarto ;Y alla qué les ensefiaban? Alla pues...

Yo no s¢ Los llevan a los parques, los llevan por alld, les hacen vainitas (Si? Si Porque alla
los tienen todo el dia

Uno los lleva a las 7 y los recoge a las 4 y media Ya les dan desayuno, almuerzo, y once ;Les
daban? Oh yes

O sea, casi todo el dia estdn ahi Si, ¢l no venia a la casa después que los llevaba. Hasta la
tarde ah ya ya Ya el otro dia lo mismo ah

LY los fines de semana ya si estaba en la casa o también funcionaba? Ah, los fines de semana
si porque el dia sdbado no iba Ah, esta bien Si Y bueno, ya vamos terminando Hasta los 18
tuvo ¢l

LY ya después de los 18 el programa no funcion6? Ya de ahi lo sacaron ah Porque de ahi no
tienen sino hasta los 18 De acuerdo ;Y ahi no habia nada para los papitos? Oh mar, para los
cuidadores ;Solo para Jonathan?

Si De acuerdo ;Tu como describe la experiencia emocional de cuidar a un chico con
discapacidad?

O sea, jtu crees que afecta la salud emocional o la salud fisica? Que uno dice... Digamos,
algunas mamitas me han dicho como Uy, yo lo cuido pero a veces es mucha carga Uno se
siente muy cansado

Como el corre pa' aqui, corre pa' alla que la cita ;TG qué crees? ;Si crees que, digamos,
emocionalmente?

Pues, (qué le digo yo? Ponerle cuidado Pero digamos asi, como emocionalmente. ;Ah, uno?
Si, uno cémo se siente de cuidar al chico con discapacidad

Pues, los primeros dias ya se sabe que dio duro Si Pero ya después toca tirar tranquilidad
porque

Si se pone uno alla a rabiar ya ponerse a pensar vainas Va llevando uno del costal entonces
Toca Tira resignacion Pero si, a veces tiene sentido como esa carga. Como a veces uno se
cansa como emocionalmente, basicamente ;Si tiene sentido?

Pues no No, de pronto vas a sentir algo lista ;Y ahorita como te sientes? O sea, ;t sientes
diferencia en como te sentias apenas te dijeron ahorita? ;Ahorita ya como te sientes?

Pues, ahorita me siento ya... Ya, ;como le digo? Porque ya sé qué es lo que tiene ;Si? O sea,
que te dieron esa informacion y te ayudé Como ya...

Ya s¢ qué es lo que tiene, entonces No tengo... ;Para qué me preocupa si no le voy a poder
hacer nada? Lo tnico que tengo es que hacerlo, cuidarlo por ahi Que no se caiga

Que no... Que no vayas y se me pierda ;Si? ;Y ti has pensado como el futuro de Jonathan?
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Como ya cuando estés solo, cuando ya no estés tu ;Ha pensado? ;Cuando yo esté yo? Si,
cuando ya no estés tu Pues, ¢l mismo dice que las hermanas una tiene que cuidar Dado

Pero te sientes como tranquilo O sea, sabes que estd con alguna de ellas Si, me siento
tranquilo porque ya no puedo hacer nada ya. Pedirle a mi Dios que no me le mantenga tan
enfermo

Si Y cuando vaya a recogerlo, pues que lo recoja Que vamos a hacer Y digamos, ;Jonathan
necesita un cuidador todo el tiempo por lo que ti me dices?

Pues yo creo que si, porque ¢l, por ejemplo. Hay que mandarle a hacer las vainas Porque ¢l...
El que se invente algo, no Si (Si? Si... Me lava esa cuchara Entonces ¢l va y la lava ;Si? Pero
que el inventarse

Que voy a lavar esta cuchara No, o sea, ¢l por si solo No, el pollo por si solo no inventar nada
Asi, digamos, ¢l tiene hambre. No pide

Eso tiene que uno Analizarlo y Valle Listo, ya para terminar ;TG qué crees que? Que hizo
falta de pronto

(Para que para ti fuera mas facil? Digamos, yo hablaba Que habia con una mamita Y ella me
dijo, uff, a mi me hubiera gustado Que me apoyara mas en psicologia Con esto

Como para llevar todo mejor ; Tt crees que hizo falta? Como para futuros papas que tengan
alguien con discapacidad ;Qué hace falta para ayudarlos a ellos? Que no te dieron a ti, por
ejemplo

(Qué le digo yo? Como para que ;Qué tienen que hacer? Como los doctores O asi, los
psicologos. Ayudarle a uno en que, o algo asi ;Qué crees que hacen?

Los doctores no hacen nada, nada. Porque ellos apenas lo examinan ;Si? Le preguntan a uno
Como se sintid durante los tres meses Que le dan a uno

Cada tres meses hay que llevar Un control Entonces alla llega uno ya ellos Le preguntan a
uno qué hizo En los tres meses ;Cuantas veces convulso?

No mensual, en el mes Hay que practicamente llevarle la Las convulsiones que haya tenido
en el mes En los tres meses

Pero si fue a los tres no hay nada Y ¢l Ahi hace sus Sus analisis Y mira si tiene que
aumentale a la droga le aumenta o si tiene que bajarle porque no ha convulsionado entonces
le bajan la froga y votar la formula ara los tres meses, no es nada mas lo que le hace

pero solo es para jonathan paa los papaitos casi no le dicen a uno como se ha sentido.

cuando estaba como en todo este proceso nunca le hablo una trabajadora social
no

ustedes solo los atendio el medico de el, el neurologo

solo yo, siempre que ido al neur6logo, no mas

ni pisocologia, ni trabajo cicla?

a mi no,

Transcripcion entrevista N° §
Entrevistadora: Las primeras preguntas son de identificacion, entonces ;Como es tu nombre
completo?
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Participante: Bueno, mi nombre completo es Misael Ababunza,
Entrevistadora: ;Cuantos afos tienes?
Participante: Cincuenta y nueve, ahorita cumplo los sesenta ya, estoy en este mes de marzo

Todo un pisiano
Entrevistadora ;Lugar de nacimiento?

Participante:Bogota
Entrevistadora:;Nivel de escolaridad?
Bachillerato y por ahi los cursitos de capacitaciones de trabajos, de tecnologia, de brigadista

Todas las cosas he hecho en el curso
Entrevistadora:;Ocupacion actual?

Participante:En este momento estoy trabajando en una empresa de ingenieria, soy técnico de
campo y me toca lo que se dice, trabajar en ingenieria.

Entrevistadora: ;Estado civil?

Participante:Casado

Entrevistadora: ;Estrato socioeconémico?

Participante:Estrato socioecondémico, dos
Entrevistadora: ;Numero de personas que tiene a cargo?

Participante:Tres
Entrevistadora: ;Tu hijoy...?

Participante:Dos hijos, son dos hijos y la mujer
Entrevistadora: ;Vivienda propia o...?
Participante:Propia

Entrevistadora: ;En qué barrio vives?

Participante: Aqui, Fontibon, Zona Franca, Compostela 1
Entrevistadora: ;Alguna vez has sido diagnosticado con discapacidad?

Participante:;Yo? Si No, a mi no
Entrevistadora:;Cual es el diagnostico de discapacidad de tu hijo?

Participante: Ah, mi hijo David presentd un retardo leve por cuestiones de nacimiento, nacid
prematuro

Entrevistadora:;Te lo dijeron ese mismo dia?

Participante: Cuando nacio.

Entrevistadora:;Y de qué manera el doctor le da esa noticia? ;Como te lo dice?
Participante: Si, nos lo dijeron, pues, nos lo tomamos con sorpresa, claro, como toda
familia, ;no? Pero fue asi cuando, porque la mujer tuvo problemas en el parto y €l nacid
prematuro Pues al nacer prematuro, los nifios cuando nacen prematuros nos explican
Y no le llegd bueno el oxigeno al cerebro, entonces eso motivd que se le presentara esa
dificultad Pero lo que paso fue que se le presentd un problema en el parto, que se le presentd
un problema en el parto
Y lo tomamos, si, con dolor, con una tristeza, porque uno dice, no, uno lo que quiere es que
su hijo salga todo méximo bien, sano Pero no, pero bien, no, no, no nacié asi
Entrevistadora: ;Sientes que el médico te lo dijo de una forma adecuada?

Participante: Si, si, no, profesionalmente si, bien
Entrevistadora:;Luego de qué te dijeron que tenias discapacidad? ;Consultaron a otro
médico o se quedaron con el primero?
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Participante:No, no, no, no, ellos porque como esto lo trataba ahi totalmente con la clinica,
ahi no... Con el mismo nomas, si.

Entrevistadora: jque sentimientos tuviste con la noticia, recuerdas como te sentiste en ese
momento?

Participante: No, pues si, claro, tristeza, dolor, porque la angustia, porque de ahi conllevaba
a muchas operaciones que tenia que hacerse, Entonces uno dice, no, pues doloroso, entonces
si, con mucha tristeza

Entrevistadora: ;Sientes que esas emociones las pudiste expresar, liberarlas de alguna
manera?

Participante: Si, si, si, con soberbia, rabia, llorar, si, claro, no... Dura, duro, duro, es durito,
s

Entrevistadora ;Y en algin momento sentiste que las reprimias?

Participante: Pues, bueno, yo estaba trabajando y el trabajo que me servia para desahogar
mis penas y después cumplir Porque como €l estuvo hospitalizado mucho tiempo, me tocaba
ir al trabajo, al hospital del hospital Me tocaba ir al trabajo, asi, a la casa, eso era una terapia
de estar pegado ahi cada rato y que la noticia no te esta, Era conllevable, pues, conllevable
era pues en el sentido de que si, uno tenia que asumir, asumirlo y seguir, seguir viviendo
Entrevista: Y antes de que te explicaran a qué se debia la discapacidad, ;tG qué pensaste? O
sea, /de donde vino?

Participante: Bueno, en ese tiempo, pues, a los unicos que nos paso fue a nosotros, de toda
la familia, fue a nosotros que nos pasé Y luego con la relacion de todos, pues, nos explicaban
porque teniamos mucho contacto con los médicos continuamente Y nos dijeron como era y
que era delicado, pues, claro, eso, eso si, yo no sé si Laurita ha escuchado que cuando
suceden esos eventos En el cerebro es complicado por lo que en esos tiempos existian los
niflos mongolicos, no sé si, si, entonces a mi me preocupaba eso Porque decian que la
cuestion de ¢l era que el liquido hidrocefalico que tenemos en el cerebro no tenia como
circular Y eso nos preocupaba, entonces eso era horrible, (si? Si, pero digamos, nunca
llegaste a pensar por qué Antes de que te dijeran ;Ah, que por qué fue?

Participante:No, si, no, porque fue porque, por lo mismo y tanto, como te digo, cuando mi
sefora tuvo el problema Ella traté de darle preeclampsia mejor dicho, como te digo, si, eso
fue un tema que ella se descuido y le dio una preeclampsia

Y era un peligro, ta sabes, tu has escuchado algo de la pleclancia, que si corre el riesgo la
mama o el bebé, algunos de los dos Entonces, ;qué tuvo que hacer? Tuvieron que sacar el
nifo rapido para que no hubiera ese riesgos Pero el riesgo que tuvo fue el nifio, eso, que no le
llegd a llegar al cerebro porque fue prematuro Esa fue la explicacion que me dieron
Entrevistadora: :Cuando a ti te dicen que tienes esa discapacidad, ;ti sabias algo sobre el
retardo en ese momento? ;Sabias qué era?

Participante: No, no, no, no sabiamos en qué sentido, como iba a quedar, porque, bueno, ya
con el tiempo uno va conociendo uno mas Porque uno en ese momento, es un primiparo

Uno no sabe esos temas, pero uno decia que, ademas, no se imaginaba que iba a quedar loco,
que iba a quedar grave Porque hay nifios que quedan mas que otros, otros quedan bien,
normalitos, pero si, era preocupante Nosotros pensabamos, uy de pronto el nifio nos va a
quedar pero tenaz, Pero como era tan pequeiito, prematuro, era un bebecito, uno lo veia que
actuaba normalito Pero tanto el nifio no sabia qué tenia y uno, pues, viéndolo, uno decia, no,

154



pues, se ve bien, normalito Pero, pues, si, se queda uno en el cerebro, que, uy, qué tal, qué
nifio, qué, por ahi Grave, bien grave, ;no? Es duro, si, era preocupante.

Entrevistadora: ;Buscaste informacion para saber que era? que implicaba?

Participante: Si, si, si, si, mas bien, pues, los contactos yo tenia en la empresa donde yo
trabajaba Tenia abogado, habia abogado, habia doctores, personas que uno les decia, o sea,
para que lo asesoraban

Que lo asesoraran, mas o menos, y no me explicaban, o sea, no, mire, esto, esto, tranquilo,
que por este lado, tal, y no Sentia algo mas suave, si Si, o sea,

Entrevistadora: ;sientes que la informacion que te daban ayudaba?

Me colaboraba, si, lo que ta dices, bueno, ti nos mantenias informandose y averiguando bien
por qué Porque era duro, claro Claro que en ese tiempo, como también, también no habia
tanta tecnologia, entonces, era mas dificil, pero Si me entiendes, hoy en dia, pues, ya hay
mucha tecnologia que tu ya te quieres saber algo ya por internet, pero es breve, si
Entrevistadora : Bueno, en comparacion a cuando apenas te dan la noticia y al dia de hoy,
que sabes de esta discapacidad?

Participante: Uy, no, ya, si, no, es que, inclusive, incluso, sin tener la tecnologia, como el
niflo me dur6 seis meses y medio en incubadora

Eso es practicamente en una barriguita artificial Si Entonces, y cirugia va, cirugia viene
Entonces, y, no, me averigii¢ mucho, ya empecé a entender, empecé a entender las cosas, la
realidad, como eran las cosas, como era todo, Y aprendi, aprendi muchas cosas de ese tema y
lo he sabido llevar, gracias a Dios, bien

Entrevistadora: Y, digamos, ;tu qué dirias que es ahorita el retardo leve?

Participante:Si, el retardo leve suele suceder que esas cuestiones de la, de la, de la
hidrocefalia, palabra que dice, hidrocefalia, eh, afecta el cerebro de los niflos, a unos les
afecta mas que a otros Fue que, ;por qué? Por retardia en, en, en la atencidn, en el descubrir
el, la enfermedad en el nifio En el tiempo que pasa y que pronto ya es tarde, que el nifio ya se
le crecid mucho la cabecita Sufri6 mas dafios en el cerebro Y, no, y gracias a Dios, pues,
cuando al nifio le paso esto Eh, en ese momento, el doctor, eh, Franklin Que fue el que se
invent6 la valvula de Hackling

El doctor que lo atendia, él, €1, €l llegd y hizo, bueno, es como si hubiera sido el primer Para
nosotros, yo lo sentia en ese momento como si €l fuera el primer experimento que fueran a
hacer con ¢l

Que ¢l fue cuando ahi le colocaron la valvula de Hackling en el cerebro Y el nifio tiene la
valvula en este momento en el cerebro Y cuando descubrimos eso, yo, qué maravilla, ;no?
Pues, lo mejor, nos salvo la vida, pues, porque, del nifio, porque

Esa valvula tiene el nifo y le debrena el liquido bien el Y ¢él actta bien, aunque tiene a veces
un momento en que si a ¢l le sacan la piedra, la ira, ¢l actua fuerte

El resto es normalito y que, y que ese, ese, ese retardo leve, pues, para €l no es

Yo lo veo como el retardo leve es que, que queda con una persona muy afectada del cerebro
Pero €l no, el tnico, la tnica dificultad que ¢l tiene es como

El aprendizaje un poquito, el aprendizaje de, de, de leer y escribir Aunque le gusta mucho no
escribir y hacer sus figuritas y de eso y de aca Pero eso lo unico, lo unico, el pequefio, el
retardo que ¢l tiene es eso, es muy leve
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Para mi es leve, ;no? Porque no sé cudntos niveles de, de, de, esos hay Digamos en que hay
unos que escriben que no pueden hablar

Hay otros que no pueden ver bien o que pronto tienen mas inmovilidad en el cuerpo Son
Entrevistadora: ;El es tu hijo menor?

Participante: El es el mayor

Entrevistadora: ;Y después de ¢1?

Participante: Después de €l viene el hermano que tiene 19 afios

Entrevistadora:;Alguna vez sentiste miedo con tu pareja de que el segundo hijo tuviera la
misma discapacidad?

Participante: Si, correcto, lo que ta dices es cierto Claro, nosotros estuvimos con el nifio en
muchas fundaciones Lo llevamos a muchas fundaciones La empresa me pagaba una parte, yo
pagaba una parte Y lo teniamos en una buena fundacién que fue muy famosa Que inclusive
fue la primera en esos tiempos que era la Fundacion Fray Martin Una que no sé si Laura
tuviste algiin conocimiento De una que se incendi6é en un centro Que fue donde se quemaron
los nifios en un carro En un vehiculo que por un tipo que se puso a tetear un carro Y con los
niflos movibles en el carro y quemd a muchos nifios Mi hijo estudiaba en esa fundacion Y...
(Qué te digo yo? Y nosotros andabamos con €I, a toda parte con €1 Y... ;Qué te iba a decir? Y
nos daba... nos daba, Veiamos, veiamos, en realidad veiamos mamas con dos nifios con el
mismo problema Y eso nos preocupaba bastante Y nosotros dijimos, no, no, ya no, no, no
Quieto en primera Pero resulta que el nifio después ya crecid, fue creciendo Y ¢él se sentia
como... lo sentia como muy solito, si, él que necesitaba como compaiiia Porque yo trabajando
primero que todo a veces Y la mujer también a veces trabajando lo dejamos solito O que
tocaba dejarlo acompanado

Y ¢l nos decia después que necesitaba un hermanito, un hermanito, Que el queria decir un
hermanito No, no, no, pero nada, nada, no, que te tocaba Pues ibamos al médico, al
psicologo, etcétera Todo el tratamiento, todo el miraba

Y nosotros veiamos esa realidad en la fundaciéon Y eso nos daba miedo Pero de un momento
a otro, Dios lo quiso asi, no s¢ Y de un momento a otro, tiki, se cold Se cold el hermanito

Y claro, ya empezd, pues ya, el cuidado Pero si, yo digo que son partes del cuidado Porque
ella ya se cuidaba mejor Ya no le dio ninguna preclancia No le dio nada, el parto fue bien
Naci6 el nifio bien y gracias a Dios, si Esta bien el otro hermanito

Entrevistadora:Cuando les dan la noticia, ;ti sientes que tu esposa reacciono diferente a
como reaccionaste con el diagnostico de discapacidad?

Participante: Ah, no, no, pues ella la tomé mas duro Porque como es una madre Yo creo que
las madres lo toman mas duro que uno Si se siente, si se siente Mas duro para la mama, claro
Entrevistadora:Me estabas contando que recibieron acompafiamiento,

Participante: Si, si, claro, tenemos acompafiamiento profesional Desde alla, de psicologo, de
personal Nos daban la explicacion del tema Si, nos informaban Nosotros ignorabamos
muchas cosas Uno a veces ignoraba muchas cosas médicas Pero nos explicaban las cosas
como eran Y bien, bien, ;jno? Y gracias a Dios, pues, las pudimos llevar

Entrevistadora: ;Y de trabajo social recibiste acompafiamiento? Ah, si, también, recibi
trabajo social

(En qué les ayudaban?
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Participante: Si, es que eso fue tanto tiempo Pero no, si, habia todo En el hospital Imaginate
que ya, inclusive esa clinica ahorita cambié Que esa fue la famosa Lorencita Villegas de
Santos Que quedaba en la... Ahora es otra clinica, la San José, algo asi, no sé Pero si, habia
mucha profesion, mucha gente Muchas cosas que nos explicaban bien El tema, la relacion
con ¢l Porque como te digo, fueron seis meses y me dio ya La operacion que le hicieron a él
El tiene sus operaciones en la cabecita eso era cada rato me decia para la clinica para el
hogar,la clinica para el hogar,la clinica para el hogar,

Y ese acompafiamiento mas 0 menos en que consistia?

Participante: El social Si, pues los que como profesionales nos trataban Nos decian, bueno,
mira esto, nifio, vamos a hacer esto Niflo tiene esto, vamos a hacer con esto, nifio T1 vas a
tener esto, no te preocupes Mira que esto...Nos explicaban muchas cosas Para relacionar el
tema, para llevar las cosas Con el alma como bien
Y en cuanto al acompanamiento familia?,
participante: No, si, nos apoyaban, digamos, Cuando ella estaba en la clinica, nos
acompanaban Porque yo estaba trabajando, no podia eso Pero no, si, toda la familia bien
Acompafiada Asi fuera en palabras, en saludo Pero estaban pendientes
Entrevistadora ;cudles crees que son las necesidades que tiene un papa con un hijo con
discapacidad?

Participante: No, pues yo como papd, lo mejor, maravilloso, No sé si los otros papas son asi,
pero yo Me desvelaba mucho por eso Yo estaba con €l, asi estuviera, yo lo consentia Le daba
mucho, mucho mi apoyo, el amor Dandole amor, apoyo, apoyando al nifio Y es tan, es tan asi
que ¢l me quiere mucho Si, ¢l se pegd mucho a mi Y no, yo como todo, como buen padre, si
He estado con €l siempre, en todas las buenas y las malas Pero siempre ahi, pendiente Si,
bien, bien

Entrevistadora: Digamos, crees que hizo falta acompafiamiento para los papas?

No, no, no, si, no, lo normal.

Entrevistadora: Tt me contabas que a uno le da mucha tristeza cuando nace un hijo asi, en
un inicio,/tu tenias alguna actividad que te permitiera liberar esa tristeza? Esas emociones
que tenias

Participante: Pues si, yo en ese tiempo, yo jugaba mucho futbol Yo era muy futbolista
Inclusive a ¢l me lo llevaba recién nacido, me lo llevaba a los partidos

Lo metiamos en un carro, mis amigos lo consentian, lo adoraban Si, la gente, mis compaferos
de empresa, los jefes, lo querian mucho Me apoyaban, me motivaban a seguir con ¢l El fue
creciendo practicamente conmigo en mis actividades, en todo lo que yo estaba Siempre salia
a jugar y me lo llevaba Y ¢l cargaba con ¢l para todos lados Me parecia asi, asi como asi
Como una mama pegaba con ¢l ahi para todos lados.

Entrevistadora:;crees que esas actividades te ayudaron mucho a sobrellevar todo?
Participante: Si, eso si, para que si, te creo, o sea, es que si, la verdad, si

Eso fue muy bueno porque no me enfocaba mucho en eso ya porque ya

Entrevistadora: No solias sobrepensar

Participante: Si, si, eso, eso, si, si para no pensar cosas malas por ahi no quiero dar una mala
tristeza Que, no, pero para que el nifio, a pesar de las circunstancias, me ha salido bien Ha
sido como, ha sido como decir, en vez de ser un obstaculo, ha sido como una bendiciéon mas
bien Una bendicion para mi
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Entrevistadora: Y ti crees que a veces, digamos, evitabas sobrepensar en la discapacidad?
Participante: Si, no, pues, practicamente hasta esas cosas me sirvieron a mi para cambiarme
la forma de vida mia, si, Porque yo a veces era mas relajado, mas, no es soltero O sea, no es
soltero, sino cuando uno es como, si, sin preocupacion Ya, libertad, todo, pero no, ya uno dice
como un hijo, ya Me amarrd mas, me enfoqué mas en él y para no sentirme, pues, me salia
con ¢l Ya, yo no era que lo dejaba ya en la casa y yo me iba a hacer mis actividades, no Yo
siempre me lo cargaba con ¢él, vamos, y bien, bien Que

Entrevistadora: ti notaste diferencia, digamos, ti usaste el fitbol como esa estrategia para
sobrellevar todo

Participante: Correcto

Y tu esposa, ;sabias mas o menos ella qué hacia para liberarse de esa tristeza?

Participante: No, no, no, pues, ella no le gustaba salir conmigo, o sea, al futbol no, nunca
nada Ella no en el hogar, no, en la casa, normal, pendiente, mas bien pendiente de Quiubo
donde estaba con el nifio y bien, bien, pero todo bien.

Entrevistadora: TG has notado, en cuanto a acompafiamiento, ;sientes que recibiste el
mismo, o sea, a nivel familiar y profesional? ;Sientes que recibiste el mismo
acompafiamiento igual al que recibid tu esposa? jhabian diferencias?

Participante: Pero, ;quién es?

Entrevistadora: Los profesionales, a ustedes lo que me decias de psicologia, el apoyo
familiar.

Participante: Ah, no, si, ella, ella, ella mantenia mas en ese tema porque ella le quedaba mas
tiempito Porque como yo trabajaba, entonces ella tenia mucho mas tiempo de estar trabajando
con los médicos, los doctores, los psicologos, las profesionales, Y ella me retroalimentaba a
mi ese tema también

Entrevistadora: ;Y ese acompanamiento?

En tiempo, en tiempo, pues, ;qué te digo yo? Es que cuando el nifio salio, salido de la
operacion, siguié Constantemente, incluso ahorita en estos momentos ¢l tiene su control El
estd, que toca llevarlo al médico, que controlarlo, ya soy menos que antes, ;no?

Antes era mas seguido por la operacion, pero si, eso duramos bastante tiempo
Entrevistadora:Pero, ;jera también de psicologia o solamente ya con el nifio? O sea, ;solo
acompanamiento para el nifio o también para usted?

Participante: Ah, no, no, pero digamos, no, pero ya con los psicologos, o sea, con las
personas profesionales, no, ya era menos el tiempo ya Ya porque ya me hemos superado, ya
todo practicamente, ya era otra cosa muy aparte, ya el nivel ya habia cambiado, ya Ya el nifo
estaba bien, ya se habia hablado con ¢él, nos atendian, charlaban con €l Si, ya era diferente
Entrevistadora:; Tt has notado diferencias en como la sociedad apoya los cuidadores
cuidadores hombres y apoya a las cuidadoras?

Participante: No, mas para las mujeres, si, para las mujeres Si, yo creo que mas para las
mujeres, para uno, no, porque yo casi no, ya Practicamente hasta ahorita que t me llamas a
este evento y no, ni idea si yo, No, para mamas si, porque como te digo, ya mantiene mas en
esos temas porque uno mantiene trabajo O puede que sea asi también, sea equitativo, no sé,
porque no estoy enfocado en eso, o sea, no estoy enfocado en ese tema
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Porque de pronto puede ser, hay papas que tienen mas disponibilidad Si Y, como te digo, yo
por lo que estoy trabajando y no puedo, sino, ya la mujer es la que estd mas en tanto de ese
tema

Entrevistadora: Digamos, ;T te sientes mas comodo en un espacio, digamos, si en ese
momento te hubieras sentido méas comodo en un espacio de acompafiamiento donde hubieran
papas, o sea, hombres? ;Como te hubieras sentido mas comodo?

Participante:Pues no s¢, porque uno dice, o sea, es que hay veces que hay gente que domina
€so, porque ya saben y han estado mucho tiempo Pero casi yo, muy poco, entonces no sé si,
cOmo va a ser mi reaccion, si es mejor hombres o mejor mujeres, yo creo que de pronto seria
entre hombres mejor, porque uno se siente mas, porque si uno lo hace entre mujeres se siente
mas dominado Porque entre mujeres si son mas dominadas en el tema y no

Entrevistadora: ;Y entre hombres a llevar tu el acompafiamiento solo? ;Qué hubieras
preferido? O sea, tener un grupo asi de apoyo de cuidadores hombres o tal vez ese apoyo que
tu recibiste en psicologia recibirlo tu, ta solo
Entrevistadora: ;Cémo crees que es mas comodo para los papas en ese momento recibir la
noticia? ;Ta crees que es mejor ese acompafiamiento tener uno solo con la pareja o uno solo
0 en un grupo asi como de apoyo?
Participante: No, pues solo porque si es individual, le van a explicar a uno solo
Entrevistadora: Mas comodo dirias
Participante: Si, porque también depende de las preguntas que le van a hacer a uno, pues
uno responde porque esta solo Porque ya es diferente mucha gente, ya es diferente, claro Si,
si, se siente diferente
Entrevistadora:;Crees que las relaciones cambiaron las relaciones familiares cuando nacio
tu hijo? ;Cambiaron en algo con la discapacidad?,
cambiaron, si, a favor mas bien
Participante:;Cambiaron en algo? que mi hijo era muy consentido, la familia se uni6 mas,
digamos la familia mas cercana,si, si, cambid en ese sentido en que emocionalmente unir la
familia, se unié mas la familia, si, entonces estuvo bien.
Entrevistadora: En cuanto a roles de cuidado, tu qué haces para el cuidado de tu hijo con
discapacidad?
Participante: Ah no, si, digamos como ahorita ella no estd y yo quedo a cargo de él, pero
ahorita porque estoy también con ese problema que se me presentd hace poquito, me lesioné¢,
pero si yo estoy a cargo de ¢l, cuando ya no esta lo tengo acd, en la fundacion y estoy
pendiente ahi en la casa,cocino también estoy hablando con ¢l y compartimos.
Entrevistadora:;Tu esposa trabaja o en el hogar?

Participante: No, ella sale a hacer vueltas, diligencias, pero me lo deja a cargo y yo quedo
con €l a cargo.
Entrevistadora: ;Has identificado retos en la crianza de un hijo con discapacidad?
Participante:No, pero el reto es bueno, es uno saberlo llevar, ;como te digo?
El reto para mi es bueno porque me encanta apoyar a mis dos hijos, porque practicamente los
dos se quieren mucho y ;qué? Y yo les demuestro y les ayudo en todo lo que ellos necesiten
y estoy pendiente de ellos, por igual.
Entrevistadora: ;Y consideras que hay retos o no lo ves tanto asi ?
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Participante: Pues retos si, porque el otro nifio me pide algo que el otro nifio no me pide,
entonces es un reto y si ¢l me pide algo, pues yo digo no, pues tengo que dar también porque
¢l asi tenga su discapacidad, pero ¢l entiende, se da cuenta y el reto mio es ese que no, para
los dos, para ambos igual, atencion igual para los dos, el carifio igual para

los dos, que vamos a comer algo, que usted quiere esto, que el reto es ese estar
compartiéndolo por igualdad. Ese es el reto mio, pues lo siento asi

Entrevistadora:;Cuando uno esta a la espera de tener hijos, hace planes para la vida de ¢él,
[crees que esos planes cambiaron mucho?

Participante: Pues no, el plan de vida para mi fue igual como el plan de vida normal, o sea,
yo lo tomé normal, o sea, digamos, que yo tenia plan de vida, digamos, en ese tiempo
estdbamos con la mujer, pues no teniamos nifios, pues nacid el nifio, pues el plan de vida nos
cambio, fue en el tema en que ya el cuidado con él era diferente a un cuidado con un

nifio normal, o sea, ahi cambia totalmente, que uno ya, uno dice, bueno, ya los cuidados con
David fueron diferentes a los de Johan, porque €l si naci6 bien gracias a Dios, sin ninguna
discapacidad ni nada, pero David si tenia un cambio diferente, pues el cambio de vida con ¢l
fue diferente, cuando David tenia como, tiene 19 afios Johan y David 32 en ese tiempo que
duramos apar tener otro bebe, el cambio de vida, totalmente diferentisimo.

Entrevistadora: ;Consideras que la discapacidad de tu hijo hace que tu te relaciones
diferente con el a como te relacionas con Johan?

Participante: No, sabes que no, o sea, cuando estabamos con ¢l solito pues era diferente si,
porque digamos que era diferente el nifio en el tema de su problema,aunque practicamente
david el problema, ¢l habla bien, pide, habla, se expresa bien, pero no, no, yo con los dos
igual, los dos nos llevamos bien

Entrevistadora: Y digamos coémo las personas externas ven la discapacidad, jhace que
tengas una relacion diferente con €é1?

Participante: No, inclusive cuando trabaja en otra empresa y tenia carro yo me iba con él, y
el trabajo conmigo, y la gente lo queria mas que a mi, lo consienten mas, y decian no mire
que david trabaja mejor que el papa y en la empresa lo querian mucho, la gente las amistades
mias, se relacionaban mucho con ¢l y €l se hacia querer y antes me decia no pero que quieren
mas a david que a mi, pero si era algo que mas bien me cambio tambien ese momento que me
siento orgulloso de él, pa que, yo me voy con el pa, ando con cualquiera, ¢l se presenta,
saluda, la gente mire tan chevere tan amable.

Entrevistadora: En tu dia a dia, fuera de la casa crees que hay desafios cuando un papa tiene
un hijo con discapacidad

Participante: Con david no he sentido discriminacion, no,no, nada, yo lo llevaba a trabajar a
cualquier empresa llegabamos, €l tenia su carnet, lo presentamos entraba y saludaba, sabe que
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me sentia orgullosa de ¢él, la gente lo queria mucho, lo quiere, porque se hace querer gracias a
dios

Entrevistadora:;Como dirias que es la experiencia emocional de tener un hijo con
discapacidad?

Participante: Me siento bien, porque no es lo mismo que un hijo normal, porque el hijo
normal tiene otros pensamiento diferentes, pero ¢l carifiosamente le habla cosas a uno, que a
veces se emociona, le gusta divertirse con uno, me siento bien no, emocionalmente me siento
bien, contento con david, que le cambia a uno la vida de verdad pa que, digamos a diferencias
de david al otro nifio, por lo menos uno no tiene tanta preocupacion por el ahorita en este
momento porque e no estd pensando en la calle en las amigas, en que se quedo, si, en cambio
el otro si, ya toca uno quiubo, amarrelo, y es diferente a david que es un nifio del hogar, se
pone a estudiar, es juicioso y no estd pensando en cosas malas, 1o mas bonito de ellos es que
ellos no estan tramando cosas malas, ideas malas y, lo que me gusta de david, es que odia las
cosa malas, que alguien esté siendo malo, el no, no, una persona como te dio, lo mas sano del
mundo, unas personas maravillosas pa aque

Entrevistadora: ;Crees que en algin momento puede influir en la salud emocional la
discapacidad de un hijo?

Participante: Al principio, comenzado como te digo a uno le da duro, uno empieza a pensar
lo que tu estas acabando de decir, que van a discriminarlo, pero yo con david nunca, porque
inclusive david es muy saludable, en toda parte, en el conjunto lo saluda,¢l saluda a todo el
mundo lo quieren, incluso sale a la tienda la mama lo manda solo pa la tienda va y hace el
mandado vuelve todo el mundo lo conoce ya, no he sentido discriminacion, si lo puedo hablar
es de pronto porque hay otros nifios que tiene una discapacidad mucho mas grave, que eso si
hay gente que se, uno percibe que se critican, humillan, pero no gracias a dios no, con mi hijo
me he sentido bien

Entrevistadora: ;como te sientes actualmente con la discapacidad de David ;como ves su
vida a futuro? ;qué piensas de cuando tu ya no estés?

Participante: si es la pregunta mas grande, claro no, porque, bueno el dia que yo no este,
esta la mama, pero si no esta la mama, pues ya va tener el apoyo del hermano y lo importante
es que uno les crea a los hijos eso es bonito, y sabemos que tiene el apoyo del hermano
estamos tranquilos, también de la familia, la familia los quiere mucho, sabes que €l va a tener
un apoyo y que le va a estar bien y que es una persona que se sabe desenvolver hacer cosas y
estamos tranquilos porque uno piensa eso cuando uno no esté el niflo de pronto lo van a tratar
mal o algo, pero no, mas bien estamos tranquilos, orgullosos que es una nifio bien a pesar de
su dificultad, pues estamos contentos, yo estoy muy feliz, contento con el.

Entrevistadora: ;Tu dirias que ese acompafiamiento profesional y familiar ayuda a que uno
como papa se involucre mas en los cuidados del nifio con discapacidad?
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Participante: Ah no, no, si, claro, el acompafiamiento y el apoyo de la familia sirve mucho
claro, eso lo motiva a que uno este pendiente mas enfocado en el nifio, y no se, porque
muchas veces uno se descuida, si no tiene ese apoyo, creo que se van olvidando de los chicos
los dejan por ahi, no estan pendientes si, puede suceder.

Transcripcion entrevista N°6
Entrevistadora: bueno, las primeras preguntas son de identificacion, para saber quién eres.
Entonces, ;como es tu nombre completo?
Participante: German Jiménez Antaiez.
Entrevistadora: ;Cudntos afios tienes?
Participante 58.
Entrevistadora: ;Lugar de nacimiento?
Participante: Neiva Huila.
Entrevistadora: ;Nivel de escolaridad?
Participante: Estoy universitario.
Entrevistadora: ;Actualmente ocupacion?
Participante: Hogar.
Entrevistadora: ;Estado civil?
Participante: Bueno, pensionado y casado.
Entrevistadora: ;Nivel socioeconémico?
Participante: 3, estrato 3.
Entrevistadora: ;Personas que tienes a cargo?
Participante: dos
Entrevistadora: ;Vives en arriendo o tenencia propia?
No, entonces se le paga arriendo al suegro.
Entrevistadora: ;Esto qué barrio es?
Participante: El barrio La Laguna de Fontibon.
Entrevistadora: ;Ta has sido diagnosticado con discapacidad?
Participante: Si, ya. ;Qué diagnostico te dieron? Tengo fisica y social.
O sea, que le llaman, que tengo todas.
Entrevistadora: ;Multiple? Multiple.
Participante: Eso, gracias.
Entrevistadora: ;Cual es el diagnostico de discapacidad de tu hijo?
Participante: Mis hijas juntas tienen un retardo mental moderado. Yo soy el papa de Lina y
Andrea Jiménez.
Entrevistadora: ;Y a qué edad te dieron el diagndstico de ellas?
Participante: A los 4 meses la primera y la segunda a los 2 meses.
Entrevistadora: ;De qué manera el personal médico te informd de la discapacidad?
Participante: Como son ellos, al grano.
Entrevistadora: ;Recuerdas mas o menos qué palabras se utilizaron? ;Como te lo dijeron?
Participante: Dijeron que habia sido un accidente genético con Lina. Luego con Andrea,
pues ya como teniamos pendientes de que no fueran a salir asi, pues ya nos dijeron que sali6
igual que su otra hija.
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Entrevistadora: ;Y ti consideras que te lo dijeron de una forma adecuada o no?
Participante:Lo que pasa es que como siempre estamos rodeados de médicos y eso por
nuestra discapacidad, por mi esposa, por todo, entonces ya sabiamos, como no lo tenian que
decir.

Entrevistadora: ;Acudiste a otro profesional para un segundo diagndstico?

Participante: No, nunca.

Entrevistadora: ;Qué sentimientos experimentaste cuando recibiste la noticia?
Participante: Como frustracion.

Entrevistadora: ;Hubo momentos en los que reprimiste esas emociones que surgieron de esa
confirmacion del diagnostico?

Participante: Por supuesto, mucho tiempo, afios, nosotros los hombres fuimos creados en
una sociedad machista, entonces uno se cree un duro por lo que le dicen, no por lo que es.
Entonces siempre ha sentado uno asi, lo que le dicen.

Entrevistadora: ;Cudles fueron tus primeros pensamientos para entender las causas de la
discapacidad?

Participantes: Uno siempre echa culpas, eso es la familia de ella, nunca es la familia de uno.
Entrevistadora: ;Solias evitar pensar en la discapacidad de tus hijas en esa situacién que
estabas viviendo?

Participante: Era muy dificil porque como es tan visual que no hablaran, que no caminaron.
Una camind a los cinco afios, la otra a los tres, entonces era muy dificil. Siempre estaba tan
latente esa discapacidad que era necesario.

Entrevistadora: ;Cuales eran tus conocimientos cuando te dijeron que tenian retardo?
Participante: Lo que sabia uno nomas, lo que pasa en ese tiempo ya uno se enteraba de mas
cosas, pero en ese tiempo, para usted una persona con discapacidad cognitiva lo asociaba a
los sindrome de Down, no mas.

Entrevistadora: Digamos que te confirman el diagnostico, buscaste informacion para saber
mas 0 menos en qué consistia.

Participante: Por supuesto, a ver si eso se puede arreglar con algun rezo o algo.
Entrevistadora: ;Y de donde sacabas la informacion?

Participante: De internet.

Entrevistadora: ; Actualmente qué sabes de la discapacidad de tus hijas?

Mucho, pero porque ya estaban muy empapados y ya tienen muchos afios. Una tiene 30 y la
otra 25, y pues hemos tratado de socializarlas, entonces la hemos tenido en muchos sitios
donde también hay médicos, hay trabajadores sociales, gente que le habla con mas
tranquilidad y no asi.

Entrevistadora: ;TG sientes que esa informacion que fuiste recibiendo durante el proceso de
crianza te ayudo a que fuera mas fécil? jPuedes asimilar la situacion?

Participante: Por supuesto.

Entrevistadora: Bueno, uno como papa suele hacerse ciertas ideas de qué va a ser el futuro
de los hijos, tiene ciertos planes para ellos. ;Sientes que cambiaron mucho los planes que tu
llegaste a imaginar durante el embarazo, ya después cuando confirmaron el diagnostico?
Participante: Por supuesto, totalmente, total, entonces, no es resignacion, sino real.

Que es realismo, entonces dije, bueno, entonces vamos a vivir el dia a dia, lo que vaya
ocurriendo
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Entrevistadora: ; Viste alguna diferencia en como tu esposa Angélica tom¢ la noticia a cbmo
tu la tomaste?

Participante: Por supuesto, porque pues finalmente no quiero encasillar de ser machista, sino
que las mujeres se les nota, mas sin embargo me casé con una mujer muy fuerte de caracter,
fuerte que enfrenta a lo que sea. Y yo soy demasiado tranqui, entonces yo creo que Dios nos
mando6 preciso a una persona que es muy tranquila y otra que se desahoga.

Entrevistadora: ;Recibiste acompanamiento después de la confirmaciéon del diagnodstico?
Participante: En ese tiempo no, estamos hablando de hace 30 afos, nada. Que le vaya bien.
Le hablaban a uno de los terapeutas cuando no iba. Pero lo que hacian era como aterrizarlo a
los, mira, que ella no es la tinica, aqui hay muchos chicos y le mostraran el pabellon de las
terapias. Era el unico apoyo que nos recibia.

Entrevistadora: ;Y cudnto dur6 ese acompafiamiento?

Participante: Lo que duraron las terapias, como todas personas que tiienen algo como lo de
ellas o lo de uno, ya son cronicos, eso no tiene arreglo. Entonces, inmediatamente después de
unos 5 afios que ya no se les ve mas funcionamiento o avance, son pacientes cronicos,
entonces ya no es mas. Entonces hay que hacer lo que aprendieron de las terapeutas, haganlo
de casa, le dijeron.

Entrevistadora: ;Y en cuanto a acompafiamiento familiar, recibiste acompafiamiento
familiar?

Participante:Por supuesto.

Entrevistadora: ;Coémo fue ese acompanamiento?

Participante: Sobre todo mis suegros. Ellos ayudaban mucho porque muchos trabajdbamos y
mis suegros y mis suegras las llevaban a las terapias. Fue muy bueno, excelente.
Entrevistadora: ;Ta percibiste diferencias en el acompafiamiento que recibié Angélica al
acompanamiento que recibiste ta? Tanto profesional como familiar, ;alguna diferencia?

No, no, ninguna. Cuando yo podia, yo podia ayudar con algunas cosas. Siempre me gusta,
mientras yo tenga tiempo, ir y entrar y estar metido en todo. Entonces, no, no fue ninguna.
Entrevistadora: Cuales dirias que son las necesidades que tiene un padre con un hijo con
discapacidad?

Participante: La que tiene todo el mundo después de la pandemia, salud mental.

Nunca tienen en cuenta eso. Uno solo se preocupa de sus hijos, abarca muchas cosas a su
alrededor. Porque estos muchachos requieren mas economia, mas cuidado, mas tiempo.

y yo me siento bien porque gracias a dios suena chistoso me pensionaron por invalidez pero
puede ser mas con ellas y dedicarles mas tiempo pero hay papés que estan 100% trabajando y
no tienen tiempo para eso y eso nos hace convertirse en unos autdmatas y por €so ocurren
tantas cosas la salud mental estd muy dejada para nosotros los padres cuidadores hombres,
solo piensan en las mujeres, la manzana del cuidado para las mujeres que el saque las aun
paseos y uno jum, como si no estuvieran los papas si yo respondi por las nifias, yo no me
quedé

Entrevistadora: ;En qué crees que hizo falta acompafiamiento? para tu proceso
Participante:yo creo que decirme que eso no tenia arreglo, yo siempre busque como si de
pronto hubieran cosas, para arreglarles eso, como aterrizarme en médicamente yo siempre tal
vez por orgullo que es crei que existe algo que como la ciencia estd tan avanzada de pronto
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algo se puede hacer entonces debieron haberme aterrizado porque dure como cinco afios
creyendo, pero cuando otro golpe aparte del primero
Entrevistadora: ti mencionas que no suele sentir frustracion digamos tristeza y demés en
este como solias bueno qué acciones llevaba sacado para liberar como esas emociones?
Participante: yo me reinvento a diario porque soy de un excelente humor entonces todo lo
vuelvo chiste entonces me preguntan por las nifias yo les decia que la habiamos tenido en un
hotel y entonces timbraron y prim precio estaba el cerebro haciendose, asi yo tomo las cosas
Entrevistadora: ;Ta percibiste diferencias en las estrategias que usaste tu a las que uso6 tu
esposa para afrontar esa situacion?
Participante: bueno yo considero que angélica estuvo mas rodeada porque estaba llena de
amigas en su trabajo donde la rodearon econdémicamente, fraternalmente, espiritualmente
entonces fue muy bonito yo por mi orgullo no me dejé ayudar yo me buscaba solo como te
cuento por internet miraba preguntaba a la hija
Entrevistadora: ya a nivel general tu percibes que hay un acompafiamiento
distinto que se le ofrece a los cuidadores hombres al que se le ofrece a las cuidadoras?
Participante: Por supuesto volvemos a lo mismo, te lo quiero recalcar porque estamos en
una sociedad machista donde dice el es el duro o el va a sacar el cuerpo y se va, sino entonces
la mujer la que queda llorando cuidando pagando el arriendo, a ellas hay que cuidarlas no a
nosotros y nosotros aqui donde me estas hablando con alguien muy sensible lo que pasa es
que tengo una careta que siempre me ha funcionado que es mi buen humor reirme de mi
mismo de mis problemas pero yo si necesitaria alguien que se sentara conmigo venga porque
esta asi triste, y uno dice bueno tanto que no se me noto yo mismo invento me rio me puedo
cocinar hago cualquier cosa
Entrevistadora: y en cuanto al acompafiamiento que estan dando que crees que hace falta?
Participante: hacerlo familiar no unipersonal porque ellos también tienen un hermano, un
abuelo, un tio es mas en el caso de nosotros que vivimos porque algunos se siente a veces que
como s6lo impactan a los mas cercanos los que en realidad a veces estan viendo viviendo con
nosotros les falta no ain las ven como bicho raro si me entiendes? o dice y ese porque se
meti6 al bafio a bafiarlas pero no entienden que ellas se pueden caer y todo yo creo que debe
ser el impacto pa todos.
Entrevistadora: De qué manera influyé la discapacidad cognitiva de tus hijas en tus
relaciones familiares
Participante:muy poco porque hablemos el nucleo familiar bien porque antes
unido mas angélica a mi, nunca y dije me voy a ir porque son, porque tenemos ya otra cosa
que hablar las chicas,
Entrevistadora: ;Cuales son los roles asignados dentro de la familia especificamente entre
ustedes dos para €l para el que fue el cuidado de sus hijas?
Participante: Desde pequenias?
Entrevistadora: si
Participante:Desde pequefias juntos laboramos pero mas dofia Angélica porque dofia
Ang¢élica siempre tuvo una profesion que dur6 pa toda la vida durd en una empresa casi 28
afnos yo no yo fui vendedor entonces eso se acaba vaya, vaya. Y entonces uno no gana sino
por comisiones. Entonces el rol era ella trabajando y en mis tiempos, pues lo que me gusta
hacer lo hago con gusto y lo hago rico, siquiera se espera. Es el hogar. Por ahi llegé mi
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profesion y el hogar. O hacer casco. Y ella, o sea, era como cualquiera diria en la vida
normal, tienen los roles cambiados. Apenas hace unos 15 afios cambi6 todo. Yo consegui
trabajo en lo que habia estudiado. Y entonces peor porque estaba en una etapa de las chicas
que aun necesitan porque estos

chicos hasta que se mueren necesitan de alguien peor, mas ellas, que es un retardo moderado,
no es leve. Tienen mucha supervision. Ellas muy sociales, bailan, salen, conocen a todo el
mundo, los saludan con los abuelos y todo. Pero el cuidado, por ejemplo, el bafio y todas las
cosas, toca estar ahi supervisando. Segundo, usted sabe coémo esta la sociedad ahora. Y mis
chicas, si usted las conoce, las ha visto, no tienen rasgos de su discapacidad. Se visten bonito,
tienen buen cuerpo, entonces no falta el morboso y todo. ha sido dificil.Y con esta rapidez
mia, para reaccionar a alguna cosa que pase, eso te cuento.

Entrevistadora: Aparte de lo que me mencionas, /ta has identificado algun otro reto en este
proceso de criar un hijo con discapacidad?

Participante: Si. Deberian montar mas cosas reales, no tan inventadas, en las redes sociales.
(Me entiendes? Uno usa siempre, todo mundo, desde un estudiante hasta uno de papa, a ver
qué se ayuda en Google. Busquemos qué pasa cuando ellas... Por ejemplo, el golpe que nos
dio cuando juntas se desarrollaron. Para uno de papa que yo estaba en la casa, que las toallas
en sefiales que nunca han aprendido, me toca hacer eso. Entonces yo creo que debe haber,
usar las redes sociales mas para estos papas. Porque no soy el tinico.Somos muchos los que
tenemos hijos que nos toca estar en el diario. Y bueno, una mujer porque tiene sus detalles
mensuales y eso, pero a un hombre también le pasan muchas cosas, ;vale? Entonces, si estan
usando las redes sociales para mucho chisme y bobada, usenla también para nosotros los
papas. Y nosotros, no por ninguno tenemos que, porque nos toco aprender con la pandemia.
Todos sabemos entrar a alguna cosa, ;vale? Copia eso grande.

Bueno, ;tu crees que la forma en cémo la sociedad ve la discapacidad de tus hijas, afecto esa
forma en la que ti como padre te ibas a relacionar con ellas?

Participante:No. Yo todo lo veo como un reto. Entonces yo, al principio por mi caracter,
tuve algunos encuentros tontos porque las miran, es como bobadas de esos. Es como el ego,
la bobada, ;si? Pero dije, no, aqui toca antes ponernos pilas para que salgan y nadie les diga
nada. O en sefiales que contesten. Entonces, porque antes era un patdn contestando,
ofendiendo, pero sin groserias, sino diciéndole ellas quedaron asi por estar preguntandole a la
gente entonces, como enfrente eso poniéndome un reto de yo mismo mirar como cambio
ycambian las chicas, porque todos los chicos tienen muchas muchas cosas que ellas dan mas
para que se ensefien perdoname como los estudiantes no mas a catedral que reciban y no
investigan mas, cierto, entonces a uno de papa a veces les pasa igual, cambiarlas, llevarlas,
ponerles lo que les toca, pero no hay cosas que pueden investigar

Entrevistadora: digamos en tu dia a dia fuera de la casa as percibido como desafios asi

en todo en la interaccion tuya y de ellas con la sociedad

Participante: no porque desde el principio hemos estado sacandolas a todo desde las fiestas
que los invitan a uno cuando pequeiiitos ay que el cumpleafios de otro primo, asi no se hagan
a un ladito o no nos inviten porque digan ay usted es que las nifias no entienden aca yo s¢€ que
€s que no quieren que vayan pero bueno, pero siempre las hemos llevado a todo lado es mas
lo hago de mal de para que se queden mas aburridores mas las llevo antes me pasé algo de
chévere que lo pongan como una anécdotar mi hija lina maria que la mas grande siempre han
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gustado muchachos los simpaticos entonces nos montidbamos al bus ella se podia montar
entonces veia a uno que le gustaba y le mandaba un pico y lo ficha, entonces yo al principio
decia quieta qué tal ahora no yo las dejo se monta y si le gustaba ella le da su pico y que sea
el que entienda cierto

si y ti como describirias que es la experiencia emocional de todo este proceso que has
llevado teniendo un hijo con discapacidad

pues que a pesar de una noticia para todo el mundo la toma como ush frustrante y dura como
te dije poco a poco dia a dia por ejemplo ver que una chica de estas camine para un nunca se
le va a olvidar y como fue y en qué sitio fue entonces es un cada es tan satisfactorio cuando
un dia lina aprenda a escribir su nombre no s¢ cémo pero lo hizo que la otra sea una dura para
coger un celular de cualquiera y pueda entrar y a ver youtube y eso que otros chicos no saben
ella si puede

entonces para el dia a dia con ellos es una aprendizaje muy importante es una aprendizaje
total de cosas que no sabia uno que ni si yo le he ensefiado ni nada no sé cémo saben
entonces ese es un aprendizaje bonito

Entrevistadora: y actualmente cémo te sientes con la discapacidad de tus hijas qué piensas a
futuro de ellas?

Participante: yo lo veo mira hasta en eso veo yo para mi no més veo que yo voy a tener una
compafiia de viejito hay muchos que se le van los hijos se casan eso y ellas si quieren casar
yo las dejaria y creo que vivan conmigo y ti qué piensas de cuando tu ya no estés y cuando
no estd angélica yo tengo una respuesta biblica y es verdadera sabe quién formo las hijas
desde el vientre de la madre de angélica no fui yo con un espermatozoide de ni nada fue dios
ahi dice la biblia entonces el mismo que les dio vida y las dejo asi con ese dafito del mismo
se va a encargar de cuidarlas a través de quién no sé porque codmo va a estar muerto y
angélica también no sé si con estos viejitos ya tienen 88 afios y 85 afios con algun tio que uno
queda con la desconfianza de quién sabe qué les haga porque la familia es la peor para estas
cosas pero entonces como sé que el cuidado no va a ser mio

sino de dios muchas veces han pasado cosas terribles y a ellas no les pasa nada entonces sé
que el cuidado es de dios no mio

Entrevistadora: y ya terminando ti recibiste acompafiamiento de trabajo social
Participante: no siempre los nifios, los muchachos pero yo no.

Entrevistadora: digamos tu crees que cuando un papa recibe acompafiamiento profesional y
familiar se involucra mas en la crianza del hijo con discapacidad

Participante: si porque crea conciencia de que usted hace parte de un nicleo que necesita no
que es normal pero uno siempre tiene en la mente no yo puedo solo yo hago con esto me
alcanza uno fijarse en sus necesidades es clave si no nunca recibe ayuda de nadie

de acuerdo algo que te he preguntado agregarias algo mas desde tu experiencia que creas
importante que en los lugares de estudio si sean privados como los colegios asi hacian estos
colectivos donde los papds se agrupan debe haber como base asi toque reunir plata un
trabajador social o alguien que lo haga voluntariado porque es mas facil hablar de un
trabajador social que a un psicologo o alguien que ya tenga una cosa asi que no cree que se le
van a introspectar a un psicélogo que un psiquiatra entiende hace mucha falta mucha mucha
falta porque los tienen los hospitales porque cuando se murid el paciente no lo mandan a un
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psicologo sino al trabajador mira resulta que tu hijo se murié porque ustedes saben manejar la
situacion asi digo yo entonces nosotros vamos con diferentes cosas a esos grupos por ejemplo
al colectivo yo no fui yo porque tenia cosas de cerca de estar pendiente del teléfono pero a mi
me gusta ir pero me gustaria que todos en todas las cosas hubiera una trabajadora social que
también le de por bailar alla que le de por jugar como me entendiste entonces creeria que
seria muy bueno que todo colegio asi sea regular porque no solo nosotros que porque
tenemos discapacidad necesitamos uno todo mundo alguien al lado que lo acompatfie a uno en
sus cosas miren que no hay cosa asi no lo digan y lo regalen a otro ahi al lado y se ria lo que
uno dice y se ria lo que no se rie y todo eso eso creeria que ese trabajo no es solo para
hospitales para estas encuestas ni para una empresa grande y yo como trabajé como inspector
de obra para el inspector de obra para que visite cuando rompieron una casa o algo no si no es
verdad palpable para una realidad como esta donde nosotros los papas somos tan timidos que
no le hablamos si nos dice bien el psicélogo bueno no hablamos bien con alguien asi como
nos abordaste gracias a ti

Entrevistadora: tu crees que cuando empieza todo este proceso para los papas es mas facil el
acompanamiento individual para los hombres en un inicio

0 crees que en esos grupos de apoyo de pronto ellos se sentirian cémodos o bueno tu como
hombre te sentirias comodo? compartiendo la misma experiencia otro hombres hombres lo
digo porque digamos a mi me ha pasado en otras entrevistas que hay papas que dicen que no
van porque pues es predominante la participacion de las mujeres entonces no se sienten tan
cémodos

Participante: bueno va tanto en la personalidad de las personas pero todas esas cosas de ese
orgullo que dejan a un lado por los hijos pero si usted esta realmente convencido de que tiene
esas necesidades si no no ni pa que que vayas a calentar puesto asi nos ha ocurrido que
habiamos hecho cosas pero los papas ni hablan los ponen justed que contesta? son callados a
lo que les toca hacer ni les hacen yo no es mi manera de ser yo hablo de todo porque yo no
trago entero como no trago entero si algo no me gusta lo digo el problema es que yo no he
adornado mis columnas y hiero mucho.

Transcripcion entrevista N° 7

Entrevistadora:Entonces, primero, le voy a hacer unas preguntas como identificacion para
saber quién es.

Participante:Si, es correcto.
Entrevistadora:;Coémo es su nombre completo?
Participante:José Efrain Lozada.
Entrevistadora:;Cuantos afios tiene?
Participante:72.

Entrevistadora: ;En qué lugar naci6?
Participante:En Ibagu¢, Tolima.
Entrevistadora: Nivel de escolaridad.
Participante:Escolaridad primaria nomas.
Entrevistadora: ;Ocupacion actual?
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Participante: Pues ahorita construccion, estaba construyendo, dependiendo.
Entrevistadora:;Su Mercé vive en vivienda propia o barriendo?

Participante:Pues, ;qué le digo yo? Pues, si, en propia, pero no... No, no tengo escrituras
todavia.

Entrevistadora: ;Estrato socioecondmico?

Participante:Tres.

Entrevistadora:;Numero de personas que tiene a cargo?

Participante:Tres.

Entrevistadora: ;Son tu hija y quién mas?

Participante:La sefiora, la mama.

Entrevistadora::; Tl has sido diagnosticado con discapacidad?

(Discapacidad?

Participante:No. No, no.

Entrevistadora: Entonces, ;cual es el diagnostico de discapacidad de Angie?
Participante: el diagnostico?

Entrevistadora: Si, sefior.

Participante:Ella... ella sufri6é un accidente, teniendo un afio cay6 en el tercer piso. Y tiene
un problema cerebral. Si la... la... la... caida le afect6 el cerebrito, tiene una discapacidad del
75%. Si, sefiora.

Entrevistadora: Su Mercé, ;qué sentimientos tuvo cuando... el personal médico le confirmo,
pues, el diagnoéstico de discapacidad?

Participante:Eh... no, mucha tristeza. Mucha tristeza, claro.

Entrevistadora: ;Y tuviste oportunidad de... digamos, expresar esos sentimientos que te
hacian... que te hacian sentir esa situacion?

Participante:Si, bueno, nosotros tuvimos ayuda de psicologos en... en el hospital de... del
Norte, en la Santa Fe, Bogot4, que fue donde me atendieron y practicamente me salvaron a
mi nifa.

Entrevistadora: ;Y cuédnto tiempo durd ese acompafiamiento?

Participante:Treinta y cinco dias.

Entrevistadora: Eh, ;cuando te dieron el diagnéstico de la discapacidad, eh, te dieron
algunas recomendaciones?

Participante:Si, claro. Si, 16gico. Si.

Entrevistadora: Luego de la confirmacion del diagnostico, ;ti recurriste a buscar
informacion por otro medio, mas alla de lo que te decian los médicos?

Participante:Eh, de pronto... unas pequenas ayudas que busqué yo para unas terapias y unos
masajes que habia que hacerle con aceite de mano de res. Si. Para que... hacerle unos masajes
a la nifia para... porque ella quedd6 como vegetal. Entonces nosotros le haciamos, entre la
mama y yo, eh, le haciamos masajes en todo el cuerpo con...

con aceite de... sacada de... de la mano de res.

Y eso... eso fue una... una bendicion porque la nifia volvid a caminar.

Entrevistadora: Y esa informacion, jte la dio algin profesional? ;La encontraste en
algan...?

Participante:Un sefior que trabaja con... botanico. Si. Fue una experiencia bonita.
Entrevistadora::Actualmente, ;qué conoces sobre la discapacidad de tu hija?
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Participante:;De la discapacidad? Mmm... pues si, no, ya estdbamos preparados para eso,
ya... ya sabiamos lo que se venia, pues, afortunadamente. Afortunadamente, la nifia... habia
quedado ciega y afortunadamente, pues, logroé... eh... rehabilitar una... una vista de la nifia. No
ves sino por un ojito.

Entrevistadora: Eh... jtuviste alguna diferencia en la forma en como tu esposa tomo la
noticia de la discapacidad a como la tomaste ta?

Entrevistadora: No, en ese aspecto... en... Nos hemos coordinado, eh... hacemos como una
especie de equipo. No, estamos de acuerdo los dos con lo... con lo que haya que hacer.

No, no, no, no hay complejo, no hay problema ni nada de eso.

Entrevistadora: Eh... ti me decias que si recibiste acompanamiento profesional. Eh... ;como
fue ese acompafiamiento?

Participante:Ah... charlas con los psicologos alla en el hospital. Charlas sobre... sobre el
accidente porque..porque la siente... se presenté por medio de un... de una hermanita de ella
que la estaba cuidando Entonces, eh... nos dieron charlas de que no hubo la... que no
fuéramos a acusar a la nifia de que ella era la culpable del accidente de la nifia.

Entonces, nos dieron todas las charlas y... y eso... eso nos ayudo bastante.
Entrevistadora::Eh... ;jrecibiste acompafiamiento familiar en ese momento?
Participante:Eh... familia, si, claro, las... las dos hermanas y... y la familia, si, estaba
pendiente de todo. Si, tuvimos apoyo.

Entrevistadora: Eh... jcudles dirias que son las necesidades que tiene un pap4, eh... con un
hijo con discapacidad?

Participante:Eh... son muchas. Muchas, muchas porque... eh... toca... indeseables, ¢h...
ensenarles...acompafiarles todo el tiempo, eh... toca cuidarla mucho porque ella es... pues es
una nifa. Y toca uno... uno... pues ser muy desconfiado con la gente, eh... estar como muy...
muy... muy a la defensiva.

Entrevistadora: Tt me decias que en el momento de que te dan las noticia sentias mucha
tristeza.

Participante:Si, claro. recién el accidente, si claro.

Entrevistadora: Y para sobrellevar esos sentimientos, tenias algunas actividades para
distraerte, tenias con quién hablar?

Participante: Ah, si, mi trabajo. Mi trabajo de construccion, de... de... de... de ser el medio.
Entrevistadora: ;Tu notaste diferencia en las acciones, eh... que... que tomaba tu esposa,
pues para sobrellevar la misma situacion? ;Ella hacia cosas diferentes?

Participante:No, hicimos... nos pusimos de acuerdo porque yo trabaja construccion, pero yo
era independiente, no... no... yo nunca trabajé en empresa ni... yo trabajé en mi cuenta,
siempre he trabajado en mi cuenta, yo he sido independiente todavia.

Y la sefiora mia si era empleada. Ella trabajaba en una empresa de flores.

Entonces yo casi la mayoria de... del tiempo con la mia me tocaba ir a mi, ir a las terapias, a
la cirugia.Eh... y entonces, eh... nos pusimos de acuerdo que ella se dedicara a... a la empresa
para que ella se pudiera pensionar. Y entonces, eh... yo no me pude pensionar por €so, no me
pude pensionar en una empresa ni nada de eso. Entonces yo no soy pensionado, la sefiora mia
si. Entonces, pero fue porque hicimos equipo y... y yo le dije, yo me encargo de la nina,
yo...yo voy a las cirugias, a los exdmenes, eh... terapias, para que ella no estudiara en la
empresa y se pudiera pensionar. Si. Entonces siempre hemos hecho equipo.
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Entrevistadora: Eh... sumercé en todo este proceso criando a Angie. Eh... ;ha visto que hay
un acompanamiento diferente? O sea, el acompafiamiento que te dieron a ti profesional y
familiar fue diferente al que le dieron a tu esposa?

Participante:Eh... no. No, lo normal, no. No, muy normal, no. No ha habido asi distinciones
de nada, no. Lo normal, basico, muy...Es decir, la nifia no ha sido un problema para nuestro
hogar ni para... antes nos... antes nos... como dice, antes nos ha... nos ha ayudado, como dice
el cuento.

Entrevistadora: Y a nivel general, digamos asi, con mas papitos, jhas visto que hay
diferencias? ;En el acompanamiento que le dan a los cuidadores hombres y a las cuidadoras?
Participante:No, no, normal, no. No, no hay quejas de nada, para nada. Ha sido muy buena
la ayuda, la colaboracion con la nifia. La nifa ha salido adelante y esta muy bien.
Entrevistadora: Eh... ;la discapacidad de Angie influy6 en algo en las relaciones familiares?
(Cambio¢ algo?

Participante:No, mire, que no. No, para nada, no. Para nada, no sé. Eh... No, cambio, que
no, nada. Que, digamos, como discusion, o que nos rechacen por la nifia, o que... No, no,
nada. No, todo, todo muy normal.

Entrevistadora: Eh... En el cuidado de Angie, ;como se dividen esos roles? O sea, ;/quién
hace qué cosa?

Participante: Ah, si, no, es decir, en los casos de... Como dije en el cuento, lo que se trate de
ella, tiene partes intimas y todo eso. Se carga la mama, logico, si. La mama es la que la bana.
A mi ella se baifia, ella solita.

Pero, sin embargo, ella, ella esta al cuidado, esta al tanto, y como ella es pensionada, pues,
tiene todo el tiempo.Si. Y yo se mantengo un poquito mas ocupado ahora ultimo por el
trabajo, o asi, el trabajito, porque ya no trabajo tampoco mucho.

Entrevistadora: Eh... Don Efrain, ;jcudles considera que han sido los principales retos de
cuidar un hijo con discapacidad?

Participante:Mmm...Los retos, eh, no. Eh... El amor, el amor que uno siente por un hijo, o
sea, como sea, eh...Es decir, no, no, no se le dificult6 no nada. Lo que haya que hacer,
hacerle, o lo que toque hacer por el bien de ella, yo lo hago. No, no habia retos, no habia asi
dificultades, nada, todo, todo. Todo ha fluido bien. El cuidador en eso. Yo, yo...

Bueno, logicamente yo manejo a la nifia de que tenia, desde el accidente, que ella, el
accidente, ella no tenia el afo. Pongamosle el afio, y, y desde ahi, tiene ahorita, esta, estd 29
afos, y esta, el mes que viene, ya cumple los 30. Pero mire que no, la nifia, la nifia es muy
avispada, y, y nos llena mucho aqui la casa. Entonces, su merced, ;usted cree que la forma en
la que los demas, o sea, la sociedad ve la discapacidad de Angie, hace que usted se relacione
con ella de otra manera, diferente? A como de pronto antes de que la tuviera.
Participante:No, nada, nada, nosotros, nosotros le damos el trato normal, normal. Eh...

Ella tiene su, su alcoba, tiene su fuego, tiene su buen televisor. Ella se le da una vida, una
vida muy, muy, muy normal.

Entrevistadora: Y en su dia a dia, fuera de la casa, ;siente que hay algun desafio? Ya, con
las personas externas a, a, a su familia y demas.

Participante:No, mire, no, no, porque esa nifia, esa nifia es como un angel, ella, yo no sé,
todo el mundo la quiere, todo el mundo, no sé. Si. Ella es como un angel, ella todo el
mundo... Si.Ella, ella la quiere todo el mundo, ella es muy pilosa, ella misma se ayuda, mejor
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dicho.Ella, ella, todo el mundo, no, nadie la rechaza, nadie la, le hace un bullying, ni nada de
eso. Ella, todo lo contrario.

La ven y, ay, que nifia tan dulce, que nifia tan, tan avispada, tan pilosa, y, y no, no, mire que
no, y ella no es agresiva, ni nada de eso. Ella es muy...Muy, muy tratable, muy persona. No,
no, no, digamos que no es asi que, digamos que alguien la rechace o no la regafia, no, no, no
para nada.

Entrevistadora::Eh, don Efrain, justed como describiria la experiencia de emociones, eh, de
ser papa de un hijo con discapacidad?

Participante: ;Como asi?

Entrevistadora: Si. Como las emociones que tiene durante toda la crianza de... del hijo con
discapacidad. ;Como ha sido esa experiencia? ;Como se siente emocionalmente

ser un papa de una persona con discapacidad?

Participante:No sé, para mi es normal. Pues no lo dejamos de preocupar que ella tiene su
discapacidad. Uno siempre tiene algo en la mente que la nifia, pues yo no lo quiera, ;no? Pues
ella de pronto algin dia nos va. Y mantenemos, si, eso si lo mantenemos en mente, que la
nifa, pues desde que ella se accidento ya le han puesto cuatro fechas de vida, tres fechas de
vida. Primero, esa nifia no duraba mas de siete afios, porque su cerebro lo tenia estropeado.
Después le dio un poco de... Después le pusieron como quince afios, algo asi. Ahora
volvemos a, pues asi, comentarios, ;no? Esos comentarios. Y después le dieron una vez, esas
nifias asi que ya se estropean el cerebrito, eso por ahi mucho dura treinta afios. Y ya tiene
treinta afios, pues ahi toca ahi, no pararemos bolas a eso, lo que Dios quiera. Estar
preparados, si, las nifias como ella a veces convulsiona, a veces esta bien, dura un afio, dos
afiitos, bien, de pronto se nos enferma, convulsiona mucho y a veces se pone que ya se nos
va. Pero vuelve y revive, vuelve y se le lleva al neurologo, el neurélogo le niivela las pastas,
le anivela todo y vuelve y queda bien. Ahorita ya hace como unos cuatro meses que estuvo
enferma y ahi se nos va. Si. Y no se recuperd otra vez, ahi estd bien, ahi esta bien, otra vez,
ya ya por cuatro meses, pero se niveld con las pastas, porque por el cambio de la edad de ella.
Si. Entonces, cambio hormonal y toda esa vaina, entonces a veces se nos va. Entonces uno no
sabe si en una de esas de pronto la nifia esta hasta ahi nos acompaiie

Si. Si. Si, entonces eso es lo Unico asi que digamos que nos preocupa.

Pero no, hay que tener fe y hasta que me vieron, que la dejaran.

Entrevistadora: Don Efrain, ;y actualmente como se siente con la discapacidad de Angie?
(Qué piensa a futuro cuando ya no esté su merced ni su esposa?

Participante:Pues nosotros si hemos pensado, usted me acaba de comentar, pero si hemos
pensado a futuro, logico. Pues de momento pues yo tengo unas hijas muy buenas, muy
buenas,y entonces ya posiblemente si nosotros llegamos a fallecer, la nifia esta en manos de la
hija mayor, la hija de Miami. Esa, ella quedaria. Si. Ella o la otra menor, que también es de
mayor edad, es administradora de empresa. Pues la nifia est4, queda ahi en manos de las doce
hermanas Entonces por ese lado estamos tranquilos.

Entrevistadora: Don Efrain, ;y en ese acompafiamiento profesional que me menciono,

tuvo acompafiamiento de trabajo social?

Participante:;Como asi? No lo entiendo.

Entrevistadora:En el acompafiamiento que me dijiste que tuviste de psicologia,
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(Habia alguna trabajadora social o trabajador social? ;Que también los acompanard durante
ese proceso o simplemente psicologia?

Participante:No sé, pues, pues era una de las cosas, no lo entiendo bien lo del social.
Entrevistadora::Si, digamos, ti me comentabas que tuviste acompafiamiento de psicologia.
Participante: Ah, si, cuando recién de la siguiente, si.Pero no, pero eso ya, pues, €so ya, ya es
historia, ya, eso fue cuando la siguiente, la nifia, ya en el hospital, en la Fundacién Santa Fe
de Bogota. Si. Porque, si, el tratamiento desde para ac4 no, no, no, pues no hemos necesitado
como, como, digamos, como una atencion psicoldgica, no, pero nosotros no, estamos bien,
no, no estamos nerviosos, ni, no, no, estamos, digamos, normal, no hemos tenido cualquier
cosa, pero uno busca ayuda.

Entrevistadora: ;Y considera que de pronto hizo falta acompafiamiento en algo, en algun
momento de su proceso de crianza?

Participante:No, para nada, no, para nada, no, todo normal eso, ha sido bueno, hemos
tomado las cosas muy normal.

Transcripcion entrevista N° 8

gabriel.mp3
Entrevistadora: bueno, entonces me estabas hablando de que, bueno, de que realmente no
hacias como una actividad, sino pues te ocupabas en el trabajo.

mucho, que duré mucho, como hasta los ocho afios, era muy enfermo.

Entonces, ;cuantas veces me tocaba a mi pasar de largo de la clinica al trabajo y el trabajo a
través de la clinica? Porque el acompafiamiento siempre ha sido entre los dos. Si. Para sacar
adelante el hijo. Si, sefiora.

Entrevistadora: Eh, ;tu notaste, digamos, diferencia en la forma en que, bueno, lo que te he
preguntado ahorita? ;Como que ti te enfocaste un poco en el trabajo?

Para, bueno, digamos que no fue que te enfocaras, sino que, pues no te daba tiempo de estar
como mas, mas, digamos, sobrepensar esa situacion, porque pues estabas ocupado.

Pero, digamos, ;tu esposa tenia algtn tipo de actividad?

Participante:No, mi esposa siempre estaba aqui en la casa. Mi esposa siempre estaba aqui en
la casa.

Y como dicen, el que habia trabajado soy yo. Si. Y ella siempre estaba aqui pendiente de los
hijos. Siempre estaba aqui en el hogar. Los primeros Cincoo, ocho afios del hijo, pues... Si.
En Conyama estuvimos separados con ella. Pero siempre yo soy pendiente. Ya después de,
gracias a Dios, me salio la casa, pues ahi fue donde nos vivimos aca y...

Comenzamos los dos nuestra vida aqui en nuestro hogar. A compartir ya los dos. Ya cuando
con la discapacidad y todo. Si, sefiora. Los problemas eran en el colegio, en el primero, aqui
en Fortiban. En el colegio que vimos. Empezaron a hablar de una porqueria el colegio al
comienzo.

Entrevistadora: Eh, don Gabriel, ti, digamos, a nivel general, ;crees que hay diferencia en
el acompafiamiento que le dan a los cuidadores hombres y el acompafiamiento que le dan a
las cuidadoras?
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Participante:Pues la verdad, pues no creo. Ya lo que pasa es que la mujer es como mas
dedicada a las actividades que le dan a los nifios. Si. Pero uno de hombres, yo creo que de
pronto...Si no tiene nada que hacer, de pronto, si puede estar con ellos en todas las
actividades, pero pongdmosle uno, yo casi que yo no puedo porque, hazlo a cuenta, a mi, el
dia me lleva y la noche me trae, porque yo salgo de aqui seis de la mafana y estoy llegando
aca a las siete o ocho de la noche, como hoy, vea, hoy salia a las siete de la mafiana acéd y vea,
yo por eso lleno que fui que sali antes. Porque nosotros compaferos quedaron trabajando
porque yo sabia el compromiso que tenia contigo aca para venir a... La entrevista. Entonces,
por eso le he dicho yo a Angélica que yo salia a tipo dos, tres, entonces me toco a las tres y
digo, no, yo voy porque tengo, tengo, me llama una cita con la red de mi hijo, entonces por
eso sali temprano.

Si, senora.

Entrevistadora: Bueno, la otra pregunta que te iba a hacer era si ti percibiste que las
relaciones familiares cambiaron cuando tu hijo es diagnosticado con discapacidad.
Participante:No, pues la verdad, pues, ya al comienzo acogieron mucho al nifio, bastante al
nifo y todo, ya después cuando nos vinimos a vivir aqui a nuestra casa, pues ya nos alejamos
mas y pues, como todo, coger un nuevo futuro, una nueva vida aqui, los tres, cuando eso
¢ramos nomas tres por el momento.Si, sefiora.

Entrevistadora: Don Gabriel, digamos, en el cuidado de tu hijo, ;cOmo se reparten esos
roles? Yo sé que su merced estd mas tiempo, pues...Trabajando, pero digamos que cuando
tiene ese espacio, mas o menos, ;De qué te encargas?

Participante: Ah, pues asi, pues, para cuando era mas pequefio, pues, siempre, lo que, con el
tiempo que yo tenia, pues, estaba con €l, compartia, le ayudaba a hacer las tareas, jugdbamos,
los fines de semana cuando podia, pues, saliamos al parque a dar una vuelta.

Si, sefiora.

Entrevistadora:;y tu has identificado algun reto al ser papa de un chico con discapacidad?
Participante:;Algin reto? Pues, no. Pues, la verdad, si, como reto, no. Lo unico es que,
pues, me ha hecho sentir bien y que, pues, para mi, no sé, cumpliendo con el deber de sacar el
hijo adelante.

Entrevistadora: ;Tu crees que la forma en la que otros ven la discapacidad de tu hijo ha
hecho que tu relacidon con €l sea diferente a lo que habias pensado antes de saber que €l tenia
discapacidad?

Participante:No, relacion diferente, no. Pues, para mi ha sido siempre igual. Solo que él, por
ejemplo, ahorita que ya es mayor, pues, es como mas solo, mas callado, el es mal geniado. Si.
Entrevistadora: Si, sefiora. (Y en tu dia a dia, fuera de la casa?;Se te ha presentado algiin
desafio siendo papa de un hijo con discapacidad? Algo asi como discriminacion, limitantes
para acceder a algo.

Participante:Pues, limitantes, si, he tenido unas cosas ahi con la parte, cuando nos llaman a
uno para los seguros y toda esa vaina, que tienen inconvenientes asi en la empresa, que, ah,
no, que para un seguro es vida, que para un seguro es hogar, que para un seguro es vida.

Que para un seguro es vida, que para un seguro es yo no s¢ qué. Si. Entonces, eso ha sido los
retos, porque usted sabe que a veces esos vendedores de seguros le dicen mentiras a uno para
uno correr el seguro, ;si 0 no? Si, sefior.
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Y esos seguros, pues, al comienzo, ay, no, si, yo le dije, bueno, después, asi digo la verdad,
yo dejaba que esperaran que me echaran toda la carreta. Listo, dije, bueno, listo, yo le acepto
el seguro de vida.Pero, digame, por favor, ;donde dice? ;O qué clausula? ;O qué, como es,
camara? Y dicen, dicen, que ustedes, para el seguro de vida, me aceptan una persona en
condicién de discapacidad. Y como dice, ay, ;usted tiene un hijo con discapacidad? Dice, si,
sefor. Ah, no, si, tranquilo, se lo, eso se lo corta mas, se lo apuntamos aqui, eso no tiene
ningun problema. Dice, no, primero digame donde dice, con todo gusto, y después si me
muestra.Y, pues, ahi, ademas de uno, tanta chachara que le echan a uno, ademas de uno, no le
he corchado en ningtn sentido. Porque eso si es, promete un seguro, promete cualquier cosa,
si. Si, si, si.

Pero como siempre salgo adelante a mi hijo, que es una persona con discapacidad, entonces,
le digo, bueno, ustedes si me aceptan eso con todo gusto. Entonces, ese ha sido de pronto los
retos mios que, que, asi como una vez que llegue le dicen, ay, no, es que las personas con
discapacidad, que esos son personas especiales. Y a mas de uno le he dicho, usted no se
ponga a decir que es una persona especial. Mas bien, médico, le diria ni que sean personas en
condicion de discapacidad. Porque ninglin nifio es especial en nada.

Un persona con discapacidad, son cosas de Dios que le han puesto a uno. Y, ademas, yo me
siento gratificado por eso, como siempre, varias veces me lo han dicho.

Esas personas no son personas asi, naturales de cual, porque son cosas que mi Dios le pone a
uno aqui, una misioén aqui en la tierra para yo les acumplir eso. Si, sefiora.

Entrevistadora: Don Gabriel, ;ti como describirias qué es la experiencia emocional en todo
este proceso de crianza Qué llevas con tu hijo?

( Como han sido todas las emociones que has podido vivir al lado de é1?

Participante:Pues las emociones, si, pues que gracias a Dios lo pude sacar adelante en la
parte de primaria, estudiando. Y pues que hasta donde pude, la frustracion mia fue que no
pudo hacer el bachillero, porque no se permitid por el colegio. Si. Porque no, le faltaron
nomas dos afios para que saliera de bachillero. Pues, desafortunadamente, como se acabo el
contrato con el éxito, entonces, y como era un colegio de esos, ;como se llama? Cristianos. Y
por mas que ellos tienen ayuda internacional y todo, y yo hablé con ellos, mire, vea, lo que
pasa es que ya no estoy trabajando en el €xito, nos arreglaron,

necesitan que me colaboren, me busquen un padrino para poderle terminar el estudio a mi
hijo. Si. Y como la verdad yo si lo digo siempre, con esa mano de cristiano, con esa mano de
pastores. Lo que quieren es que le entre plata.

Y como el éxito siempre le pagaba todo, y ellos no quieren salir nada, entonces me dijeron,
(qué pena? Pero entonces su hijo no volvera mas a estudiar acé porque usted no puede salir
adelante. Le digo, no, pues que yo no tengo.

(Como va a sacar yo para esa temporada una pension de 1.500.000 fuera de transporte? Mas
0 menos para esa temporada eran 2.100.000 pesos. Ahorita, esta temporada, mas o menos
eran como 4 millones, 5 millones.

Y ellos teniendo la oportunidad, ellos no me dieron la oportunidad de sacar adelante mi hijo
en ese sentido. Entonces, pues, esa fue una de las frustraciones que no pude ver a mi hijo
graduado. Pero si me siento satisfecho que se le pudo dar estudio y que es una persona
educada en ese sentido.
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Entrevistadora: Don Gabriel, justed cree que de pronto la discapacidad de un hijo a veces
puede influir en la salud mental?

Entrevistadora: ;En la salud mental?

Participante:Si, sefior.

(De uno o de ellos? De uno. ;Como papa? ;Llevar todo ese proceso? Pues de pronto yo creo
que si. Siempre puede influir.

Si, sefiora.

Entrevistadora: ;Por qué dirias que si?

(Por qué? Porque de pronto uno olvida que es una persona con discapacidad.Entonces uno lo
trata como una persona normal. Si. Entonces de pronto uno olvida eso y pues uno cuando,
pues, dependiendo de la persona, uno se da cuenta que uno lo manda a hacer una labor o
alguna cosa y no puede. Entonces por eso es. Entonces ya uno empezar a mentalizarse que no
puede decirle estas cosas porque no va a poder hacerlas. si seifiora

Participante:Bueno, ya como ultima pregunta, ;t actualmente como te sientes con la
discapacidad de tu hijo? ;Qué piensas de ¢l a futuro cuando ya no estés t ni tu esposa?
Entrevistadora: Si, pues la verdad es que es borraco. Mmm. Porque... ;Como que dices? Si.
Y lo he dicho a la familia y lo he dicho a... A ¢l mismo.Ahi como que dice, el dia de mafana
que llegue a faltar yo, ahi como que dice, mi gran pensamiento es que se vaya con uno.
Porque es borraco porque usted sabe que de pronto la mama a uno siempre los va a cuidar o
el mismo hermano. O como de pronto el hermano no. Entonces eso es borraco dejar a una
persona asi solo. Yo creo que eso es uno de los... Los...Piénsame, el dia de manana va a faltar,
pues ahi si como que uno no sabe qué va a ser de la vida de ellos.

Entrevistadora: Si, si, sefior, eso es verdad.

Si, porque usted sabe que todas las personas no tienen el mismo trato hacia ellos. Si. Asi sea
la misma familia.

Entrevistadora: Si, si, sefior.

Participante:Si, sefiora.

Entrevistadora: Listo, don Gabriel. No sé si de pronto ti quisieras agregar algo que ta
sientas que ha sido importante en este proceso de criar a tu hijo. Y que tal vez yo no te haya
preguntado.

Participante:Pues asi, la verdad, pues de pronto, o sea, no s¢ si de pronto sea factible que la
parte, como es un estudio asi de ustedes, de pronto puedan influir en la parte del distrito, del
gobierno. El cual como una vez se sostuvo que uno como cuidador se limita, pongédmosle a
veces, como mi esposa, de trabajar, no se puede dejar solo los muchachos, porque usted sabe
que ellos son hiperactivos, pueden ocasionar cosas en la casa.

Entonces, de pronto, como les pasa, habian hablado, un incentivo para el cuidador, que eso es
lo primordial, porque usted sabe que un incentivo le ayuda a uno. O asi como una vez se iban
a hacer aqui en la zona franca, a que le iban a dar trabajo a las personas en condicion de
discapacidad fisica, que pudieran tener sus cinco sentidos, asi como dicen, normales, y que a
uno como cuidador le iban a dar trabajo.O sea, para trabajar con ellos ahi en grupito. Y pues
de la final, que hoy se lo veremos, porque hay veces que la empresa no tiene en cuenta eso.
Entrevistadora:Si, si, sefior, eso es cierto.

Participante:Y que le tengan una, haga cuenta, como una especie de ayuda para ellos,
econdomica. Mas que todo, porque de cuanto ahorita la vida esta tremenda, esté dificil, no hay
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sentido. Y pues, la parte mia, gracias a Dios, mi hijo no es enfermo. Pero para otras personas,
uno, la verdad, si ve a las personas muy enfermas, sea tanto discapacidad fisica como
discapacidad mental. Si, sefiora.

Transcripcion entrevista N° 9
Entrevistadora: Y te voy a hacer primero unas preguntas para saber quién eres, entonces,
(,como es tu nombre completo?
Participante:Emilio Guatajira.
Entrevistadora: Participante:;Cuantos afos tienes?
Participante: 81.
Entrevistadora: ;En qué lugar naciste?
Participante: Guateque, boyaca
Entrevistadora: ;Nivel de escolaridad?
Participante:Segundo.
Entrevistadora: ;Ocupacion actual?
Participante:En el hogar, pero soy solo yo.
Entrevistadora: ;Estado civil?
Participante:Soltero.
Entrevistadora: ;Estrato econdmico?
Participante: normal dos
Entrevistadora: ;Personas que tienes a cargo?
Participante: Una persona. Casi tres personas.
Tengo mis dos hijos, pero no ando mds, sino con el menor, el de discapacidad.
Entrevistadora: ;Vives en arriendo o casa propia?
Participante:Casa propia.
Entrevistadora: ;En qué barrio?
Participante: El Carmen, La Laguna, Fontibon.
Entrevistadora: ;Ta has sido diagnosticado con discapacidad?
Participante:No
Entrevistadora: ;Cual es el diagnostico de discapacidad de tu hijo?
Participante:Eh, ataques epilépticos se llaman. Si.
Entrevistadora: ;Y a qué edad de ¢l les dieron?
Desde que nacio.
Entrevistadora: ;De qué manera el personal médico le informd sobre la noticia? O sea, /te
acuerdas mas o menos como te dieron la noticia de que tenia esa discapacidad?
Participante:No, Pues en los papeles. Los Unicos que saben son los médicos, los que no...
Entrevista: ;Pero nadie te dijo a ti que ¢l tenia?
Participante No, sabia porque le daban ataques. Ataques epilépticos.
Entrevistadora: O sea, ;te das cuenta ya cuando estas fuera del hospital?
Transcripcion entrevista N° 1

Entrevistadora: Las primeras preguntas son de identificacion, entonces ;Como es tu nombre
completo?
Participante: Luz Mary Carranza Bermudez
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Entrevistadora: ;Cuantos afios tienes?
Participante: Cincuenta y cuatro afios
Entrevistadora:;Lugar de nacimiento?
Participante: Bogota
Entrevistadora:;Nivel de escolaridad?
Participante: Noveno
Entrevistadora:;Ocupacion?
Participante:Hogar
Entrevistadora:;Estado civil?
Participante: Union libre
Entrevistadora:;Estrato econémico?
Participante: dos
Entrevistadora:;Numero de personas a cargo?
Participante: Solo mi hijo
Entrevistadora:; Tenencia de vivienda?
Participante: Arriendo
Entrevistadora:;En qué barrio vives?
Participante:Refugio

Entrevistadora: ;Tienes discapacidad?
Participante:No

Entrevistadora:;Cudl es el diagndstico de discapacidad de su hijo? ;Cuantos afios tenia su
hijo cuando le informaron?

Participante:Sindrome de down, pues apenas naci6. A mi me hicieron cesaria me trajeron el
bebé y el doctor me dijo que la pediatra necesitaba hablar conmigo, o sea, cuando el nacio,
me nacid con el pie equinovaro, con los pies volteados hacia adentro, a mi me hicieron
cesarea, me sacaron el bebé , y el doctor dijo mama su bebé viene con un problema en el pie,
pero eso tiene solucion, simplemente me dijo asi, ya después me dijo que la pediatra
necesitaba hablar conmigo, entonces me dijo que mi nifio era, o sea, en ese tiempo no decian
sindrome de down, sino mongolico, esa palabra es horrible, o sea, menos mal que la quitaron
de eso, porque esa palabra mongolico, a mi cuando me trajeron a mi bebe, yo me di cuenta en
los rasgos de la cara que el tenia down, que €l era un nifio especial, y me dio duro
Entrevistadora:;En qué afio nacio Nicolas?

Participante: el nacio el 24 de diciembre del 2001

Entrevistadora: bueno ya me dijiste que no fue la mejor forma en que la doctora te informo
sobre la noticia, ;cudles fueron esos primeros sentimientos apenas te dijeron que tiene
sindrome de down?

Participante: Cuando me dijo la doctora, de ese modo, yo dentro de mi ya sabia que mi nifio
era especial,porque apenas me lo pasaron yo mire los rasgos de él, pues siempre el miedo, mi
primer hijo y yo ese nifio lo anhelaba hace 10 afios, que estaba esperando quedar embarazada,
imaginese, el susto, la preocupacién, el panico, uno siente miedo, porque ese bebé viene
enfermito y que ya uno que va hacer, pues a mi me dio mucho miedo, yo lo tuve a ¢l de 32
afios, entonces pues siempre el susto, siempre el pensar dios mio mi hijo me nacio asi, yo que
voy a hacer, entonces si yo lo acepte mas, mientras mi esposo no, cuando el llego a visitarme,
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y la doctora llego, hablo con él, le dijo que Nicolas nacio mongolico, mi espoco gritaba, se
daba contra las paredes del hospital, porque el llevaba esperando su hijo hace 10 afios, yo
espere y espere quedar embarazada y que naciera con sindrome de down, ya depues nos
mandaron con psicologo, y ya aceptamos, el ya entonces empezo a aceptar un poco mas al
nifio, ya a los 7 mese le hicieron la cirujia del pie equinovaro, y ya el empez6 a los dos afios y
medio a caminar a soltar el pie, empez6 a caminar solito, yo le puse una vanquita para que
sea ayudara y ya empezo0 a caminar y asi y pues ya, de ahi para acé el papa se relaciono mas,
mejor dicho el papa lo adora, el prefiere al papa, lo adora.

Entrevistadora: ;Acudiste a otro profesional por un segundo diagnostico?

No, en ese momento me toco esa doctora que no me gusto esa palabra, pero ya despues
habian dos pediatras més en ese hospital en Fontibon y muy lindos, despues llego un doctor
costefio y el si me hablo muy bien y yo lloraba y lloraba y llore y llore, a todo momento llore
por mi bebéy yo decia por qué, por qué paso esto, por qué dios me dio este hijo asi, yo que
hago, entonces el doctor me dijo no llore mama es una bendicion su hijo, el es un angelito, de
aqui para alla todo los controles lo empezaron a ver los dos doctores del hospital de fontibon,
pero esa doctora si muy muy grosera, en ese momento ella no supo explicarnos bien
Entrevistadora: te causo mas dafio cuando te dijo esa noticia asi

Participante: Uy claro esa doctora por qué iba a decirle a mi esposo asi, es que su hijo es
mogolico, eso no, eso era como falta de profesionalismo de ella.

Entrevistadora: Cuando me dices que tuviste esos espacios para hablar con el doctor, para
desahogarte un poco, /tu esposo tuvo esos espacios?

Participante: Si, siempre que teniamos citas de pediatria ibamos los dos, papa y mama, el
doctor siempre nos hablaba a los dos y eso ya hizo que se emocionara con el bebe, empez6 a
crecer, lo llevabamos a terapia de lenguaje, terapia ocupacional, tocaba ir hasta la victoria
para las terapias, para las terapias fisicas, también lo veia el ortopedista y alla le hacian
boticas en yeso para irle enderezando los piecitos. le hicieron la cirugia a los 7 meses, es
nuestro adoracion, nuestro unico hijo.

Entrevistadora:;Cuales fueron tus primeros pensamientos para entender las causas de la
discapacidad?

Participante:Pues de todas maneras los médicos le explican a uno que, que hay un
cromosoma demds que interviene ahi, por eso los nifios salen con sindrome de down,
entonces eso ya no hay nada que hacer

Entrevistadora:; Antes de que te explicaran no pensaste en otra razoén?

Participante: No porque en mi familia ho hay casos asi que tengan discapacidad
Entrevistadora:;Qué conocimientos tienes sobre lo que era el sindrome de down?
Participante:: Cero, pues que supuestamente esa palabra mogolico eran esos niflos que si,
bueno yo de pronto en el barrio una vez vi un nifio asi, pero no me imagine que era el down
Entrevistadora:;Qué sabe usted actualmente sobre la discapacidad de su hijo?

Participante: Pues se que es una malformacién de un cromosoma, un cromosoma de mas, el
cromosoma Y, que al formarse los cromosomas el se mete y queda impar, porque tienen que
quedar pares, si hay uno que queda impar, es cuando el nifio queda con sindrome de down,
eso me explicaban los médicos, pues a mi me toco, dijo el doctor sumercé se gano la loteria,
el nifio de todas maneras el es muy inteligente, yo le hago y entiendo, no es un nifio que sea
hiperactivo, no es un nifo que esté haciendo cosas que no debe.
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Entrevistadora: ;Recibiste acompafiamiento familiar tras la confirmacion del diagnostico?
[te sentiste acompafiada por alguien de la familia?

Participante: si para que mi mama, mis hermanos, la familia de mi esposo, para que,
ninguno empezd a hacer comentarios raros ni nada, sino a nosotros nos apoyaron mucho. nos
acompafiaban mucho, nos decian a Nicolds hay que sacarlo a que conozca toda la familia,
sacarlo a pasear o sea, como se llama eso, a integrarlo a todo, no esconderlo, porque hay
papas que se avergiienzan de tener un hijo down, entonces eso también me comentaba el
doctor

Entrevistadora:;Recibiste acompafiamiento profesional tras la confirmacion del
diagndstico?

Participante: Si los doctores nos decian, los psicologos, que no se avergiiencen de su hijo,
siempre saquenlo a la luz, llevenlo para que conozcan otras amistades, otras personas, no lo
escondan, porque ese es un error.

Entrevistadora: ;Y en cuanto apoyo institucional, como fue ese acompafiamiento?
,sintieron que le ayudaron en el proceso?

Participante: si claro, en todo, nos decian que hay muchos nifios con sindrome de down que
trabajan, que se devuelven solitos, lo que pasa es que uno de papa, es como una gallinita eso
me decia un doctor, quiere tener a su hijo debajo del ala y no lo suelta, toca dejarlo, porque
ellos también tiene la capacidad de hacer sus cosas, uno de papd les termina cortando las alas,
con el, cuidado porque el nifio es especial, yo era asi, se me ha quitado, porque yo era
cuidado Nicolas, el nifio, ahorita lo he soltado mas, porque me han regafiado por eso, lo tengo
muy sobreprotegido

Entrevistadora: ;Hace cuanto lo has empezado a soltar un poco més?

Participante: Un afio, yo creo que va pa dos, aca Nicolés ha soltado harto, que sus amigos,
ya tiene su novia, €l lleg6 aqui y no decia nada, era timido y ahora si comparte con sus
amigos, esta super, super.

Entrevistadora:;Cuales son las necesidades que surgen al tener un hijo con discapacidad?
(emocionales?, jecondmicas o que otras?

Participante: como asi

Entrevistadora:;Qué necesita un papa con un hijo con discapacidad para que todo este
proceso sea mas facil de llevar?

Participante: Si, lo que pasa es que, uno necesita plata, el dinero es lo que manda, un nifio
con una discapacidad como la de Nicolas ellos necesitan mucho de terapias, de psicologia,
para que a ellos les expliquen mas cosas, entonces faltaria apoyo psicologico de
profesionales, falta también que el gobierno piense en ellos, darles una educacion mas
avanzada, por decir algo Nicolds estuvo tres afios en el colegio villamalea, alla le ensefian lo
basico, que a pintar, que dibujar, pero no le ensefia cosas que si le ensefian a un nifio normal,
que aprender a leer y a escribir, alld solo es talleres asi de dibujo, asi como acé, hace mucha
falta que haya un apoyo directamente asi, que ellos les ensefien, ellos son inteligentes, no solo
que les trabajen pintura, ellos deberian acercarlos a cosas como leer y escribir, que si hay
unos que si aprenden, pero igualmente deberia haber un sitio, como le digo, solo estuvo tres
anos, luego lo mandaron para la caracas, para alla para el sur, uno que quedaba alla, el
gustavo restrepo, que le ensefiaban a hacer traperos y escobas, pues a mi no me parece que a
un nifio que por tener un sindrome de down o un retraso los pongan a hacer eso, porque no les
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dan una educacion como una persona normal, un chico normal, de su edades, eso falta, que la
educacion de ellos no sea diferente a la de un nifio normal, es que tambien dicen que el
sindrome de down que va por escalones, hay nifilos mas a trazados que otros, por ejemplo
Nicolas tiene un down pero usted lo ve y no es tan avanzado, el puede aprender a escribir,
solo que a veces yo le trato de ensefiar y es perezoso para eso, Nicolas tien una letra bonita,el
trascribe, sino que ya ultimamente ya deje de insistir, yo le trabajaba con la cartilla nacho y el
tenia idea, pero ya entro acd y le gusta mas lo que se hace aca.

Entrevistadora:;Cuales fueron las acciones que llevd a cabo para afrontar esa nueva
situacion que estaban viviendo con la confirmacion del diagnostico?

Participante: Pues yo acepte las cosas, me dedique a mi hijo, siempre me he dedicado a ¢,
desde que nacid, nunca lo he dejado solo, nunca lo he dejado con una persona particular, si
necesito algo urgente lo dejo con mi hermano, pero ya ahorita que es un sefior, ¢l entiende,
entonces yo a veces lo dejo, pongamosle que voy a hacer mercado le digo papi, lo dejo aca
ahorita vengo, minimo lo he dejado tres horas solo, pues de todas maneras yo acepte la
situacion, el psiclogo me hablo y todo, ya con una sola vez que yo pase con el ya no me
volvieron a mandar, pero entonces yo acepte mas facil que mi marido, yo acepte las cosas, yo
le hacia las terapias a ¢l, cuando lo bafiaba, la doctora me ensefio que lo colocara encima de
una cobija y con cremita le hiciera terapias en las piernitas, pa que cogiera fuerza para
pararse, porque es que los nifios con sindrome de dowm son flojitos de los musculos, yo todo
el tiempo me dedique a el, a ayudarlo a ensefiarlo, a ensenarle a hablar, ensefiarle como se
bafiaba, yo lo llevaba a odontologia y me felcitaban por la dentadura, por no tener una sola
caries.

Entrevistadora:Y en el caso del papa de Nico, ;tu me dices que lo tomo diferente?
Participante: si un poquito, si mi esposo, al principio siempre le dio duro la noticia, ¢l
lloraba, yo tambien le hablaba, le decia fue papa dios, no lo quisimos, ni hicimos nosotros, mi
dios nos quiso enviar este angelito, entonces yo me he dado cuenta que cuando mi esposo
estd tomado se pone a llorar, si €l siempre es asi, abraza a su hijo y le da un sentimiento y se
pone a llorar, porque nosotros si tenemos ahi sus cositas para brindarle, pero uno decide, de
aqui a mafiana quien se va a hacer cargo €1, no hay como papd y mamad, pero como no tiene
hermanos, esta solito, entonces mi esposo piensa eso, de aqui a mafana que nosotros
faltemos, que sera la vida de mi hijo, el se preocupara mas por ello, yo lo veo que cuando esta
tomado el se pone a llorar, yo me he dado cuenta

Entrevistadora: Pero es como en esos momentos, pero ;,Cuando esta sobrio no hablan tanto
del tema?

Participante: No, no como cuando estd tomado, le da mas nostalgia cuando esta tomado, de
que de aqui manana su hijo qué, de todas manera yo le digo, €l tiene primos tios, alguno tiene
que hacerse cargo de ¢l, y no hay que pensar lo negativo

Entrevistadora:De acuerdo a tu experiencia, ;Percibes que el acompafiamiento que recibid
para sobrellevar la discapacidad de su hijo fue distinto a la que recibi6 su pareja?
Participante: No, no, igual

Entrevistadora: ;Not6 alguna diferencia en cémo tomaron la noticia?

Participante: No pues, casi que era igual, pero como le digo, a ¢l le dio mas duro que a mi,
uno de mama acepta mas las cosas, nunca deje solo a mi bebé, siempre con €1, en cambio a €l
siempre le dio mas duro la noticia y aceptar y mas que Nicolés naci6 en una fecha, nacié un
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24 de diciembre que a usted le diga una noticia de esas, es terrible, porque ahi me dijo, a mi
me llevaron el 23 a las 6 de la tarde al hospital, imaginese toda una navidad, uno de pap4, con
ese anhelo de recibir su hijo, cuando le dicen su hijo nacio asi y asi y lo mas berraco es que
nosotros anhelamos ese hijo, porque yo no quedaba en embarazo, yo dure 10 afios que no
quedaba en embarazo y entonces, hasta que quede embarazada de nicolds, pero la otra, la otra
pregunta que le haciamos a los médicos era que si de pronto Nicolds habia nacido asi por el
problema que yo no quedaba embarazada, con tanto tratamiento que hizo y todo, de pronto
eso afecto para que Nicolas naciera asi, pero dijo que no

Entrevistadora: ;Notaste diferencias para manejar la situacion, estrategias diferentes a las de
tu esposo?

Participante: No, por decir algo, yo me hice cargo de mi hijo, de llevarlo a terapias, porque
mi esposo trabaja, el trabajo de 5 de la mafiana a una de la tarde, siempre ha sido asi,
entonces me toco mas, yo fui la que practicamente me hice cargo de todo, o sea, yo me hice
cargo de todo, me tocaba llevarlo al hospital simon bolivar, al hospital tunal, al hospital de la
vitoria, me tocaba llevarlo al hospital santa clara, en cada hospital un doctor diferente, que pa
neurdlogo, que para pediatra, que para lo de los pies, que para cardiologia para el simon
bolivar y asi, me mandaban de un lado para otro y todo eso me tocaba ami, y a veces me
colaboraba una cufiada de verme asi colgada, de verme tan cansada, porque me tocaba
madrugar a pedir citas, mi esposo pues el se libro un poquito, el acepto que el bebé era asi, ya
despues como que ya se descargo de ese susto, de tener un hijo asi, entonces pues ya, a mi si
me tocaba como mas pesado, el nifio, que llevelo a citas, que llevelo alli, siempre me toco
que a mi, a mi y a mi

Entrevistadora: Pero digamos, tu sientes que no se involucra tanto, se preocupa y esta
pendiente de €1, pero no estd tan involucrado en esto de las terapias, ;en estos espacios no
esta?

Participante: Por decir algo ahora que nicolas esta en la fundacién, yo soy la que esta aqui
pendiente, imagine que los dos aca, el tiene la confianza de que voy yo, entonces el esta mas
relajado, pero siempre soy yo la que esta, la que estd enfrentando todo

Entrevistadora: ;Por qué crees que casi no esta tanto en estas actividades?

Participante: no es porque no le guste, sino que es porque yo me hago cargo, yo nunca le he
dicho papi vaya acompatfie a nicolds y es que a mi me gusta estar aqui, compartiendo con las
otras mamitas y acompaiiar a los chicos

Entrevistadora:;Has notado diferencias en la forma en la que la sociedad percibe y apoya a
los padres en relacion a su género?

Participante: Si, de pronto si, por ejemplo aqui en la fundacion siempre llaman a la mama.
tenemos mas cosas que hacer aqui a las mamas, siempre dan cursos, pero a mi marido no le
gusta, aunque de pronto si yo hago falto el se vendria acd a estar pendiente de su hijo, es que
al hombre casi no le gusta participar, ademas como vienen mas mujeres que hombres, les da
pena, esas sefioras, no €s que no quieran, es como pena participar, porque casi papas no
vienen, siempre son las sefioras, pero papitos el unico es el papa de jonathan pero el solo lo
trae

Entrevistadora: ;De qué manera influyd la discapacidad cognitiva de su hijo en las
relaciones familiares? ;Positivamente o no?
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Participante: Si, nicolds nos une mas y mas porque cumple el 24, llego el 24 de diciembre,
nicolds mama la torta, mis hermanas, bueno le van a celebrara el cumpleafios a nicolas, es
como una ocasion bonita, que nos unié en esa época, esta navidad, vamos a estar mas unidos
por el cumpleafios de el, si nos cambio, si no hubiera sido por él pues cada uno pa su casita.
Si nos uni6 harto Nicolas

Entrevistadora:;y la relacion con tu esposo cambi6 cuando nacié Nico?

Participante: Nos unio mas, mi esposos, pa que, ese esposo que dios me dio, el ni una
groseria con nico ni nada, no deja que lo regafien, empieza que es lo que le estd diciendo al
nifio

Entrevistadora: ;Cuéles son los roles asignados dentro de la familia para abordar las
necesidades del hijo/a con discapacidad cognitiva?

Participante: Mi esposo mas que todo en la parte econémica, yo me encargo de traer a
nicolds aqui, una salida, yo salgo con ¢l, como aqui en la fundacién yo le digo voy con mi
esposo, Yolanda dice no, solo la mama, pero cuando se puede salimos los tres
Entrevistadora: ;Cuales fueron para usted los principales retos en la crianza de su hijo con
discapacidad cognitiva?

Participante: Pues un reto es siempre porque de todas maneras ellos tienen su discapacidad,
uno se vuelve uno solo, técnicamente soy una sola persona con mi hijo, porque yo no lo dejo
salir solo a €l, en la casa donde yo vivo hay una tienda, si yo lo mando por algo, yo salgo por
la ventana a ver que no vaya para otro lado, porque nicolas no se defiende solito en la calle, el
no sabe pasar la calle, y eso que yo le he explicado, pero a mi en lo personal me da pénico,
entonces yo soy una sola persona con el practicamente, lo mismo el papa, si sale con ¢l, el
papa esta pendiente, al lado, porque €l no sabe los peligros, ¢l no sabe, dios no lo quiera lo
coja un carro y que cualquiera que le hable €l se va. Le toca a uno de papa o de cuidador estar
pendiente de esa persona a todo momento, porque la discapacidad sindrome de down, ellos
no conocen los peligros, como otras discapacidades que son diferentes.

Entrevistadora: ;Como ha influido la percepcion social respecto a la discapacidad de su
hijo en su rol como padre?

Participante: O sea, ;como me miran y asi?

Entrevistadora: Si

Participante:No pues, como mi forma de ser con el no, pero no me gusta que me miren al
niflo feo, yo tuve un problema con una sefiora. porque yo iba por la calle y se quedod viendo a
| nifio, y lo veia todo raro y yo le dije que me mira al nifio, que tiene, es que es un
extraterrestre o que, el tiene una discapacidad, a mi no me gusta eso, hay gente que si me lo
mira, no ha pasado ni una, ni dos, ha pasado muchas veces, me ha pasado con nifios
pequeios, de tres afios, los nifios se asustan, porque lo ven a el, ahi mismo lo miran, y le
pregunta a la mama y ese nifio porque es asi, porque ese nifio es asi, entonces la nifia dijo que
tenia down, pues si, lo rechazan

Entrevistadora: ;Cuales son las principales situaciones que enfrentan en su entorno como
padres de hijos con discapacidad cognitiva?

Participante: ;Como asi, que no puedo hacer con ¢l o como asi?

Entrevistadora: digamos en tu dia a dia vives estas situaciones porque mi hijo tiene
discapacidad, que es por la sociedad, como la situaciones que me comentabas del colegio.
Participante: No aparte de eso nada mas
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Entrevistadora: ;Como describirias tu experiencia al enfrentar la discapacidad cognitiva de
tu hijo desde una perspectiva emocional?

Participante: pues yo ahorita mi hijo es para mi mejor dicho lo mejor, el es mi todo, yo digo
que sin nicolds yo me muero, yo no me hallo si mi nicolas me falte, el es mi todo, mi
compaiiero, vamos pa todo lado, el es mi guia, yo pa todo con el, el esta conmigo, nosotros
siempre andamos los tres, pa todo lado, sin nicolds yo me muero, el es mi todo pa mi, como
me decia una doctora en la victoria, la doctora de terapia fia, me dijo mama no llore yo tengo
tres hijas y ya me dejaron sola, pero sumerce su hijo va a estar usted toda su vida, hasta que
falta sumerce toda la vida a a estar ahi pagado, el no es como una personita que se va a ir
como un adolente eso es bonito, no lo tengo en la calle que le pase algo.

Entrevistadora: ;Como se siente actualmente con la discapacidad de su hijo y qué piensa al
respecto?

Participante: la diferencia es harta a cuando era pequeio, porque me tocaba a mi corra para
los hospitales, que terapias, que esto, yo vivia como mas estresada como mads, mientras que
ahorita ¢l ya es un sefior, entonces me descargue mas de eso, mi colas ya estd bien del
corazdn, no tiene hipertension, sus piecitos ya le quedaron bien, me descargue de todo eso, el
ya ahorita es como mi amigo, mi amigo pa todo lado, el ya es un sefor solito se cambia, se
bafia, me ayuda a limpiar muebles

Entrevistadora: Ahora si la Gltima, que ayudas crees que faltaron cuando tu te enteraste que
nico tenia discapacidad, crees que hizo faltara algo para que tu llevaras con mas facilidad esa
situacion, o sea que lo médicos hicieran tal cosa, jcrees que hizo falta algo para que todo
fuera mas sencillo para ti?

Participante: Pues no, porque de todas maneras como naci6 con esa discapacidad y los
médicos tienen que llevar un seguimiento a una personita asi, no creo pero normal, no creo
que hiciera falta nada.

Transcripcion entrevista N° 10

Entrevistadora: inicialmente te voy a hacer unas preguntas como identificacién para saber
quién eres, entonces /cOmo es tu nombre completo?

Participante:Mario Moreno Carvajal.

Entrevistadora: ;Cuantos afios tienes?

Participante: 61.

Entrevistadora:;Lugar de nacimiento?

Participante: Aratoca, Santander, el sur.

Entrevistadora: ;Nivel de escolaridad?

Participante:Primaria.

Entrevistadora ;Estado civil?

Participante:Casado.

Entrevistadora:;Ocupacion actual?

Si, ahorita ya casi no puedo trabajar, vivo muy enfermo, pero por ahi hago trabajos
educativos, asi que me gusta por ahi hacer el conjunto, por ejemplo, jardineria.
Entrevistadora:Ok.

Entrevistadora; Nivel socioeconémico? Nivel socioecondomico.
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Participante:;Qué me dijo? Disculpen.

Entrevistadora:; Estrato socioeconémico?

Participante:El estrato de nosotros aca es dos.

Entrevistadora:;Numero de personas que tienes a cargo?

Participante: Acé vivimos con mi hija Sandra y mi esposa.

Entrevistadora:; Vives en vivienda propia o es arriendo?

Participante:No, la casita es propia de mi esposa. Entrevistadora:;En qué barrio vives?
Participante :Sabana Grande, siete, acad de Zona Blanca.

Entrevistadora:;Su merced, usted alguna vez ha sido diagnosticado con discapacidad?
Participante:Pues ahora no, no, ahorita tengo el problema es que tengo una cirugia de prostata
y tengo un problema en un hombro, un hombro que tengo malito rotador acabado.
Participante: Asi nomas.

Entrevistadora :Ok, sefior. Bueno, su merced, ya vamos mas orientados a las preguntas con el
hijo con discapacidad.

Entrevistadora:Entonces, ;cudl es el diagndstico de discapacidad de su hijo?.
Participante:;De mi hija?.

Entrevistadora:Si, sefior.

Ella naci6 como al medio dia, diagnosticado que tenia retardo psicomotor.

Entrevistadora:;Y a ella la diagnosticaron a qué edad?

Participante:Como a los dos meses de nacida.

Entrevistadora:Pero la diagnostican porque t, no sé, percibes algo diferente o estaba en
controles médicos.

Participante: En controles de crecimiento de nifios sanos, muchos de los que nacen hacen un
seguimiento de su doctor de especialistas de los nifios.

Entrevistadora: Si.

La diagnostico como a los dos meses desarrollara.

Entrevistadora:; Y de qué manera te dio la noticia el médico?.

Entrevistadora; Te acuerdas?

Participante :;De qué forma me dio la noticia?

Entrevistadora: si sefior.

Participante:No, eso inmediatamente. Les dijo que tocaba hacer un seguimiento, poner en
tratamiento para que ella se desarrollara mejor. Pero, no.Se han hecho muchas cosas, pero no
ha sido posible. Ella no pudo estudiar debido a eso, porque ella no retiene nada.

El estudio ya se escribe, pero no sabe qué es lo que es. No entiendo.

Entrevistadora: Si. Ella no sabe leer. Ella no pudo estudiar.

Estuvo en una escuelita rural cinco afios ahi. El profesor la quiso mucho, la promovi6 ahi con
los alumnos, pero practicamente ella no aprendid nada.

Entrevistadora:Si.

Participante:Por ahi me dio medio escupido. Escribe el nombre de ella.

Entrevistadora:Y cuando a ti te dicen que ella tiene discapacidad, ;ta acudiste a otro doctor
para otro diagnostico?

Participante:Si, ella estuvo en otros tratamientos con médicos especializados, pero no.

En terapias de lenguaje, en terapias fisicas. Si. Si, si, estd bueno. Muchas cosas se llaman
Entrevistadora:. Si.
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Entrevistadora:Su merced, justed qué sentimientos tenia en ese momento que le confirman
que la nifia tiene discapacidad? ;Qué sinti6?
Participante:;Qué senti?
Pues mucha preocupacion, mucha angustia, dolor, pero eso al mismo tiempo también.
Dedicamos mucho amor a ella. Es lo que mas nos recomendaba.
Tratala bien, buenos tratos, y como dicen por ahi, ten mucha paciencia con ellos.
Entrevistadora:Si.
Participante:Y su merced.
Participante: Tratala bien, dale lo maximo, lo maximo que uno esté al alcance de nosotros,
econdmica, y tratala bien. Dale las cositas que ellos piden, necesitan.
Témele bien en la casa. Ten cuidado, de la comidita, lo que uno pueda, y se puede vestir.
Entrevistadora: Si. A su merced, ;cudles fueron sus pensamientos para entender las causas de
la discapacidad? ;Alguna vez se preguntd por qué la nifia tenia discapacidad?
Participante:Pues si, uno dice, ;de donde pudo ser la causa y por qué? Pero uno tampoco sabe
mucho de eso.
Participante:Solo he escuchado lo que los médicos le decian a uno.
Entrevistadora:Si. ;Y qué conocimientos tenias cuando te dan la noticia?
Entrevistadora:;Sabias que era el retardo en ese momento?
Participante:Pues uno no entendia tanto, pero si, los médicos le decian a uno, bueno, esta nifia
toca poner, en terapia, en tratamiento para que evolucione, pero ya leimos, no mucho lo que
avanzo.
Entrevistadora :Si.
Participante:Ella es muy activa, muy agil para hacer las cosas, pero lamentablemente si, ya no
se le pudo dar estudio por eso.
Entrevistadora :Si. ;Y su merced busco informacion luego de que le confirmaran el tipo de
discapacidad que tenia? Como para saber, bueno, qué era eso.
Participante:No lo entendi, eso es un poco bajito de oido.
Entrevistadora: Tranquilo, a su merced. ;Qué si de pronto usted consult6 informacién? Si.
Para saber qué era el retardo en ese momento, que le dan la noticia y pues que su merced no
sabia en ese momento qué era. ;Buscd algun tipo de informacion?
Participante:Pues, por medio de la familia que ya pronto han estudiado, los sobrinos y ellos le
comentan a uno.
Pero no, ahora después de adulta, de estar a poco botada, la llevamos a uno de especialistas,
unos doctores alemanes que tienen un consultorio en el norte y es costoso, pero fuimos a una
consulta con ellos que nos recomendaron. Entrevistadora:Si.
Participante:Y hicieron unos examenes muy profundos y dijeron que ella es la causa del
retardo y de todo esto es porque no le oxigenaba la sangre al cerebro.
Entrevistadora :Si.
Participante :Y entonces por ese motivo era el retardo de ella. Y le dieron un poco de
medicamentos, unos sprays para que ella mirara y todo eso, le echara por la boca.
Entrevistadora :Si.

Participante:Unos ocho garros de spray y no, ella misma se encargd de destruirlos y le
aplicamos como la mitad y ella también ya se permitié que le hiciéramos eso, pero no, ella
sigui6 igual.
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Entrevistadora:Si.
Entrevistadora:; Y usted considera que la informacion que le dieron los profesionales le sirvid
para estar como mads involucrado en la crianza de su hija con discapacidad?
Participante:Pues si.
Entrevistadora :;Qué tipo de acompafiamiento recibiste?
Participante:La orientacion que nos dieron, pues si, eso fue muy bueno para nosotros porque
ya aprendimos mucho. como el manejo de una nifia asi los cuidados y todo bueno.
Entrevistadora:Sumerced, digamos que cuando los papas estan a la espera de tener un hijo
siempre suelen hacer algunos planes
como que piensan a futuro la vida de ese hijo justed considera que cambiaron muchos esos
planes que usted alguna vez pudo llegar a pensar para su hija cuando le dijeron que tenia
discapacidad?

Participante:pues si, nosotros pensamos de pronto como mi esposa tuvo unos afos de
planificacion, siempre varios anos
y ya cuando se quit6 los dispositivos de planificacion de que ya se embarazada
alguna persona nos dice que fue por ese tiempo que estuvo ya embarazada uno no sabe nada
de eso, doctor
Entrevistadora:Sumerced, ;y cuando? les dan la noticia de la discapacidad de la nifia
(considera que usted la tom6 de una forma diferente a como la tomo su esposa? ;la noticia?
Participante:no, no, nosotros nosotros como bienvenidos con esposa y con pienso de que la
verdad es que tocada
Entrevistadora:;sefior?
Participante:nunca sentimos o sea, no nunca nos sentimos mal porque €so no es para nosotros
no es culpa de nadie si y de pronto una prueba de parte de Dios creando una nifia asi, una
criatura sea una entonces nos decimos ;qué vamos a hacer nosotros? a sentirnos mas si es una
hija si la vamos a querer mucho
Entrevistadora:antes mas que fuera normal si Sumerced, ;y ese acompafiamiento profesional
que me mencionaba, como era? jcon quien era?
ese acompafiamiento profesional que me mencionaba ;como era? con quienes estaban
psicologia trabajo social y que les hacian que acompafiamiento hacian con ustedes era con la
nifia o con los papas
Participante :més que todo porque yo necesito trabajo y me tocaba trabajar también por el
hogar entonces mi esposa la llevaba al sitio donde tocaba llevarla era cerca de la casa de
nosotros a un programa que habia en el gobierno habia unas profesionales ahi de terapia en
las victorias entonces se llevaba y se traia a la casa
cuando yo fui ahi pues digo, no mas que todo mi esposa
Entrevistadora: Su merced y cuando reciben la noticia de la discapacidad ;tuvieron
acompafnamiento familiar?
Participante:;acompafiamiento qué? Entrevistadora:acompafiamiento familiar ;la familia
estuvo ahi en el momento pues que dan la noticia y no sé€ estuvo pendiente?
Participante:pues si, los juzgados, los hermanos de mi esposa y algunos de mi familia pero no
tanto.
Entrevistadora:ok. Pero digamos con la llegada de tu hija con discapacidad ;las relaciones
familiares cambiaron en algo?
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Participante:pues no, decian que pobrecita, que va a salir normal, pero no mas, ello nunca,
nunca me hicieron sentir mal por eso, sentimos el apoyo de ellos al contrario

Entrevistadora: ok.

Participante: Aunque no hay el apoyo de ellos

Entrevistadora:Don Mario, ;cudles creen que son las necesidades que tiene un papito cuando
le dicen que el hijo tiene discapacidad?

Participante:pues si uno la ansiedad es verlo cada dia mejor y superar y que ojala vos quieras
un hijo o una hija, asi es normal pero son cosas que uno no puede, es decir uno es impotente,
incapaz solo la mano de Dios y lo profesional

Entrevistadora :si y su Merced ;qué cree que hizo falta en el acompafiamiento? en el
acompafiamiento que le dieron, en el acompafiamiento profesional o familiar ;cémo pudo ser
mejor?

Participante:no, pues yo creo que no falté nada. Entrevistadora:ok

Participante:si Dios lo permiti6 asi, pues qué mas se puede hacer ya si por ejemplo un
profesional no puede hacer mds o no se hizo méas menos uno Entrevistadora si,eh, ti me
comentabas que al inicio sentias un poco de frustracion ;ti coémo hiciste para lidiar con esa
frustracion?

(qué actividades hacias? ;hablabas con alguien? ;practicabas algun deporte? ;algo para
distraerte o para sobrellevar esas emociones?

Participante:no, pues la verdad es que eso ya lo tuvimos personalmente con mi esposa entre
los dos si pues ya uno pues es nuestra hija

y nosotros como papas pues amables a todos y todo el amor que ella necesita

Entrevistadora :si y digamos tu esposa, no s¢, ;utilizo alguna actividad para sobrellevar como
esos sentimientos al inicio? que uno pues suele estar como triste o afanado porque pues no
estaba preparado para la situacion

Participante:pues si, que es duro para uno pero ya uno a medida es consciente de que no, no
todas las cosas con mucha estimacioén, mucho amor.

Entrevistadora:Si.;Pero no se dedicaban a hacer algin tipo de actividad o algo asi para
distraerse? Participante:;Nosotros?

Entrevistadora :Si.

Participante No, pues, las labores cotidianas de la casa y con ellos, ;no? Y eso es mas, no sé.

Entrevistadora :0k.Su merced not6 que el acompanamiento que le daban a su esposa, ya sea
profesional o familiar, fue diferente al acompafiamiento que le dieron a su merced con todo
este tema.

Participante: No, igual.

Entrevistadora:Y, digamos, a nivel general, o sea, ya con otros papitos de hijos con
discapacidad, (ti has visto que hay mas apoyo a los cuidadores hombres o a las cuidadoras
mujeres?

Participante: En esta parte, pues, a mi esposa, que ella conto por la necesidad de trabajar, y yo
no trabajaba,pero mas que todo la responsabilidad de trabajo me caia sobre mi. Entonces, ella
me dio mas pie, porque...

Entrevistadora:Pero, digamos, en cuanto a servicios, cursos, no sé, ;tu crees que hay lo
mismo para los padres que para las madres?

(O a veces se enfocan mas en las mujeres? No sé, ;ti qué has visto?
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Participante:Pues, en el acompafiamiento a su esposa, a su mama.
Entrevistadora :Si.
Entrevistadora:Digamos, bueno, (ti como te divididas los roles del cuidado con tu esposa? El
cuidado de tu hija. O sea, ;qué hacias ti y qué hacia ella?
Participante:Pues, yo trabajaba y me estaba dando un rato libre, y en un momento que llegué
a la casa, pues, consenti mucho a mi hija, y mi esposa, pues, si, de tiempo completo ahi con
ella.
Entrevistadora:Si. Eh... ;Tu crees que la forma en la que otros ven la discapacidad
hizo que tuvieras una relacion diferente con tu hija a lo que habias pensado antes de enterarte
que tenia discapacidad?
Participante:No, igual. Pues, mejor, por el motivo de ser ella.
Entrevistadora:Ok. Eh... ;Y en tu dia a dia, ya fuera de la casa,;has identificado algiin desafio
como papa de una persona con discapacidad? ;Como discriminacion o algo parecido?
Participante:; Discriminacion por parte de quién? Entrevistadora:No, digamos, fuera de la
casa, en la calle, o en los colegios...
Participante :No, no, no, esto a veces cuando...

le vayan a hablar enteramente, que es una boba, que es algo asi, y uno, pues, le duele, y uno
no va a aceptar eso.
Entrevistadora:Si.
Participante:Y que si uno estd pendiente y esta escuchando, uno no se queda callado.
Entrevistadora :Si.
Participante:Siempre uno le duele, y le da ird por eso.
Participante:Que una, nifia asi, uno la quiere demasiado, y dice, no, a mi hija no, por favor, no
me la traten asi, respeten o algo asi.
Entrevistadora:Si.

Participante:Eso se hace por ellos de la hora que le toque a uno. Si, sefior.
Entrevistadora:Don Mario, ;usted como describiria esa experiencia de emociones?

O sea, /como son las emociones de criar a un hijo con discapacidad?
Participante:Pues bien, yo veo, ya en estas alturas de la vida, ya ella con 22 afios,
ya dije no. Una nifia que yo no la veo asi, pues, nos toca cuidarla hasta que nosotros
tengamos vida, ;bien?
Entrevistadora :O sea, ahorita...
Participante:Y uno se recomienda a las otras hermanitas de ella, que ya que uno ya no este,
no exista, que la aparta uno para otro lado.
Entrevistadora:Si.
Participante:Que la tienen a ella, como si fueran los papés.
Entrevistadora:Si.

Participante:Si, entonces, a ellas ya le dicen, a ellas, que ellas también la quieren mucho, la
hermanita, porque es su hermana.
Entrevistadora:Si.Bueno, ya para terminar, ;t0 actualmente como te sientes con la
discapacidad de tu hija? ;Qué piensas a futuro de ella, cuando, pues, ya no esté nadie quien
pueda como cuidarla, estar mas pendiente?
Participante:Le acabo de decir que, por ejemplo, desde ya nosotros tenemos aqui la casita,
una casa hermosa, pero bien comoda, para que ella tenga su habitacion, sus cosas, que no le
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falte nada, y a la hija menor, que es la que mas la quiere, pues, la hacemos ya consciente de
que ella la quiere y dice, bueno, yo voy a cuidar con ella el resto de la vida.

Entrevistadora:Si.

Participante:Y uno, pues, con esa razén o ese motivo, ya uno puede estar tranquilo.
Entrevistadora:Si, sefior.

Participante:Porque ellas lo han demostrado con hechos, no con palabras. Entonces... ;Si?
Entrevistadora:Si, si, sefior.

Participante :Cuando nosotros estemos con vida y salud con mi esposa, cuidaremos de ella y
estaremos pendientes de ella. Ya lo demas, si es que ya no podemos, necesitamos felicitarla,
la cuidara.

Entrevistadora:Listo, su merce. Eso...

Participante:Nosotros no vamos a pensar, disculpenme, que me dé tiempo un poco mas.
Entrevistadora:No, no, su merce, tranquilo.

Participante:Porque ellas asi, nosotros las vamos a tirar por all4 a un sitio de que la cuidan.
Entrevistadora:Si.

Participante :Que la cuidan y que no sé qué, para los particulares.

No, mientras nosotros estemos vivos, la vamos a cuidar aqui en la casa nosotros y le vamos a
dar lo que ella necesite. ¢ Ya lo entendi6? Si, si, sefior.

Entrevistadora:Si, sefiora.

Don Mario, ya creo que con eso seria todo por la entrevista del dia de hoy.

Participante:Pues, si, yo le agradezco que esté pendiente de esta situacion y... Si. ...que se
aclare con todo. Y que sea para un favor nuestro y en especial de la nifia.
Entrevistadora:Claro que si, su mercy.

Agradecerle muchisimo por su disposicion, por regalarme, pues, un momento de su tiempo.
Para mi es muy importante haber tenido la entrevista del dia de hoy. Bueno, muchisimas
gracias.
A usted, su mercy. Muchisimas gracias, que est¢ muy bien. Igual. Hasta luego, su mercy.
Gracias.

Transcripcion entrevista N° 11

Entrevistadora: Nombre completo.

Participante: Mi nombre completo es Jaime Félix Rodriguez.
Entrevistadora:;Cuantos afios tienes?

Participante: 80 afos.

Entrevistadora:;Lugar de nacimiento?

Participante: Bogota

Entrevistadora:;En nivel de escolaridad?

Participante: No responde

Entrevistadora:;Ocupacion actual?

Participante: Yo soy mama y papa, pues mi sefiora fallecid hace 10 afios.
Entrevistadora:;Nivel socioeconémico?

Participante:Muy regular. estrato 2.
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Participante:Aqui todo este sector, todo este sector, de arriba, de reservados, bueno, todos
los ciudadanos, todos los ciudadanos. Todo esto es trato 2. Y vivimos como ricos
Entrevistadora:;Personas que tienes a cargo?

Participante: Solo mi hijo.

Entrevistadora: ;Vives en arriendo o Casa propia?

Participante: Casa propia

Entrevistadora: ;Direccién? bueno, barrio.

Participante: Parque de Sabana Grande, atrapa 1 a casa 120. ¢,

Entrevistadora: ; Tt has sido diagnosticado con discapacidad?

Participante: ;A mi?

Entrevistadora: Si, sefior.

Participante: No, bendito Dios.

Entrevistadora: Primera pregunta. Pregunta. ;Cual es el diagnostico de discapacidad de tu
hijo?

Participante:Cognitiva

Entrevistadora: ;Y a qué edad se lo dieron?

Participante: A la edad de mas o menos de 3 afos.

Entrevistadora: O sea, cuando naci6, ;no? ;Cuando nacid, no te dijeron nada?
Participante:La verdad no, ¢l nacid, pues unos dias unos medicos dicen que cuando iba a
nacer que estaba muy grande dicen, y que lo sacaron con forzas y cuando lo sacaron le
apretaron mucho la cabeza. Mira, la verdad es, €l nacio... El estudié mas o menos en un
colegio con una edad de... Con una edad de tres afios, algo asi. Un dia... Mi esposa... Lo iba a
llevar al colegio porque ¢l estudiaba de la hora de la tarde. Lo bafio y en el bafio le dio una
convulsion.Lo llevamos... En esa época habia que... No sé€ si era compensar, no s¢ qué era lo
que habia. Lo llevamos a las 19 con novena, creo que fue. Novena, no, con cuarta, algo asi. Y
el médico que lo dio, nos dijo, pero asi como cuento. Son tipos que no... La profesion, yo no
sé para qué le sirve. No, no sale asi. No, es que su hijo tiene discapacidad, su hijo no sirve
para nada. Uno en ese momento de...que le van, decir eso, pues uno se alarma y eso.

Porque si no, yo soy capaz de ponerle un bofeton para que aprendan a hablar y para que
aprendan a ser gente. Si. Y de ahi en adelante ya...

Entrevistadora: ti me dices que no fue una manera adecuada como te dijo el doctor en ese
momento Estabas con tu esposa, ;estaban los dos o solo...

Participante: Estabamos los dos porque yo estaba trabajando y ella me llamo. Y yo me fui.
rapido

Entrevista: ;Qué sentimientos tuviste cuando te dieron la noticia?

Participante:Si. Logico que le da a uno sentimientos, le da uno, pues, como decir, que por
qué mi hijo... Si. Yo tengo dos hijos. Jaime, que es mi hijo, ¢l tiene el mismo nombre mio. El
mismo apellido. Lo tnico que lo diferencia del mio es que yo soy Rodriguez y ¢l es Ruiz.
Pero ¢l es Jaime Félix Ruiz y yo soy Jaime Félix Rodriguez.

Entrevista: ;El es el que ta dices que tiene discapacidad?

Participante: ;Como?

Entrevista: ;El es el menor o el mayor?

Participante:El menor.
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Entrevista: Ah, ¢l esta ahorita aqui, ¢si?

Participante:No.

Entrevista: ;No?

Participante:No, porque estaba enfermo y no lo traje porque... Ya le estd pasando la gripe. Si
lo traigo, me prende la gripe al mio y es un problema ahi.

Entrevista: ;El ya cudntos afios tiene?

Participante:Va a cumplir cincuenta y dos afios. Pero es mas alto que mi persona.
Entrevistadora: ;Si? Si y sumerce es bien alto

Participante:Es grande,.

Entrevistadora: Y cuando te dieron la noticia, ;jti acudiste a otro profesional? ;O te
quedaste con ese primer diagndstico?

Participante: No, porque ya después empezamos a llevarlo al Seguro, a la nueva EPS.

Al Seguro, me parece que era. Y ya, o sea, ya en adelante ya nos dijeron que si, que él tenia
discapacidad y ya no habia nada que hacer.

Entrevistadora: Aparte de sentirte triste, ;tuviste alguna otra emocion?

Participante:No, no, no. sabe que no en verdad, tengo la cara fea y tengo de cada cosa un
poquito. Pero yo soy muy calmado yo personalmente me siento que soy como muy buena
gente. Antes, demasiado de lo que... No, de serio. yo me catalogo asi.

Entrevistadora: Si.

Participante: Entonces, yo lo senti, pues, como le digo, preocupacion y porque habia que
estarlo llevando, trayendo. ya no puedo volver a estudiar, porque los otros chicos se burlaban
de ¢l y eso no iba a ser asi, era siempre.

Entrevistadora: Si, digamos que en ese momento sentiste que podias expresar esas
emociones de tristeza o era dificil y las guardabas para ti?

Participante: No, no, no, tristeza, pero era una tristeza y como asi que mi hijo pues.
Entrevistadora: Si, y pudiste como soltarlo, hablarlo con alguien o preferiste, como para ti?
Participante:Si, lo guardamos para mi esposa y para mi inicamente

Entrevistadora: Cudles fueron esos primeros pensamientos para decir, pues, de donde salid
la discapacidad, de donde se origina, ti qué pensabas, por qué le dio discapacidad?
Participante: Pues la verdad, yo creo que uno ya con el vivir y con el que tiene uno, tenia
uno en esa €poca, ya que uno se va a poner a pensar en eso, lo que fue, fue ya, no podemos
hacer nada mas.

Entrevistadora:;No tenias ningiin familiar con anterioridad que tuviera discapacidad?
Participante: nada. nada, nadie, ni hermanos, ni sobrinos, ni tios, nada, nada.

Y no te explicaron los doctores de pronto a qué se debid?

Participante: Nunca nos dijeron nada, nunca, por eso le digo, que ellos, y se quejan de
muchas cosas, pero tratan al paciente como a cualquier cosa, entonces, y uno les dice
cualquier cosa y lo primero que le dicen es, ay, no sea grosero, ay, me va, me va a atacar. Si.
Entrevistadora:En ese momento, cuando ya sabias que tu hijo tenia discapacidad, solias
pensar como mucho en la situacion o tratabas como de no darle tanta importancia, de no
sobrepensar?

Participante: Pues como te digo, en ese momento yo creo que uno, en el momento de su
trabajo, de cosas, pues uno piensa mucho, pero esto ademads tiene que asimilarlo, porque yo
creo que uno se puede frustrar
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Si.

Participante: Y lo que te digo, ya, lo que mi Dios quiso fue eso, si ya no tiene reverso,
piense yo eso, no?

Entrevistadora: Cuando a ti te dijeron que ¢l tenia discapacidad cognitiva, td tenias alguna
idea de lo que podia ser? ;Habias visto antes?

Participante: Ay, no, no, yo habia visto nifios con discapacidad, pero no sabia que era que
mongolico, no sabia nada de eso.

Entrevistadora:Y luego de que te enteraste que tu hijo tenia discapacidad cognitiva,
buscaste informacion de qué es eso?

Participante:Nada.

Entrevistadora:Y en el médico te dieron informacion?

Participante:Los médicos no nos dieron asi mucha informacion de qué pasaba. Lo tinico que
nos dijeron fue que seguramente al nacer lo sacaron con forjas y le aplastaron la cabeza.

Eso fue lo que nos dijeron. Del resto ahi, si no se sabe que va uno a una consulta o lo que sea,
no sacan nada. No es como ahora que, antes no se podia preguntar eso, no se le podia
preguntar a nadie. al menos ponerse uno bravo y que le dejaran.Ahora si se puede uno poner
bravo y le tienen que decir a uno qué es lo que pasa. Tienen la obligacion de eso.

Antes no se les podia decir nada porque ellos eran los que tenian la sartén por el mango.
Entrevistadora:Y este tiempo que llevas criando a tu hijo, mas o menos qué sabes de la
discapacidad cognitiva? T digas, es esto

Participante: Pues de la discapacidad cognitiva. Mi hijo con la edad que tiene, lo tuvimos
en un centro de rehabilitacion del distrito, lo tuvimos en un colegio particular. El nunca
aprendi6 nada, nada,

Entrevistadora: ;hasta qué grado estuvo?

Participante:No, es que ¢l empezd a estudiar y como al mes, dos meses de estado, estaba
estudiando y le dio la

Entrevistadora: ;Las convulsiones?

Participante: La convulsion.

Entrevistadora:;Cuando le empiezan a dar las convulsiones a ti te dan la orientacion?
Participante: No,

Entrevistadora:Pero cuando te dan la informacién, bueno, cuando le empiezan las
convulsiones, no te dijeron que...

Participante:No, disctlpeme, no. Es que él no sufrié sino esa convulsién no mas. El, de ahi
en adelante, nunca mas volvié a convulsionar. Yo no me enteré que el doctor que mire que le
de esta pastilla que para que se trang, pero yo no lo veo intranquilo, yo no. Al fin y al cabo,
como hasta... ;qué? Hace tiempo, hace mucho tiempo, yo no le volvia a dar nada. Usted lo
ve, usted lo ve como un chico normal Lo unico que te dice, si esta hablando contigo, no se
puede expresar bien, porque no... Yo le digo, hable claro, hermano, que su papa no es mudo,
ni su papa es bobo.

Entrevistadora: Se le dificulta hablar, pero ;€1 comprende?

Participante: Si. £l comprende las cosas que uno le dice. El cocina, ¢l trapea la sala, él lava
la rosa, ¢l tiende las camas. Pues, ahi ¢l cocina cosas que las hace mal, pero yo no le digo
nada de que esto no me gusta asi, o regafiarlo. Porque para qué decirlo.
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Entrevistadora: digamos que cuando los papés estan esperando un hijo, suelen hacer como
algunos planes de vida para ¢€l, se imaginan algunas cosas. ;TU sientes que cuando te
confirmaron que ¢l tenia discapacidad, esos planes que ti alguna vez pensaste para él
cambiaron mucho? Lo que ti esperabas que fuera de la vida de tu hijo.

Participante: No, miren, la verdad, ;sabe qué? Yo no creo que haya pensado en nada de eso.
Después de que nos dieron la noticia, asi como que ti ya ni modo de ir a pensar en qué va a
hacer el ingeniero, qué va a hacer el baiil, qué va a hacer...Nada, ;si? Lo nico que piensa
uno es cuidarlo, que esté bien. ;De qué mas puede uno pensar?

Entrevistadora:Pero antes de la noticia no, pues, no habias todavia pensado en eso.
Participante:No, no. Es que, si usted dice que tiene un hermano con discapacidad, o una
hermana con discapacidad, preglntele a su papa;Qué pensaba ¢1? Y me dice, si son mentiras,
lo que yo le estoy diciendo. Ahora, yo, por ejemplo, yo cuido mucho a mi hijo. Desde que
murié mi esposa, yo lo cuido a él. Es decir, como el cuento, a todo momento orando yo y el
va conmigo. Ahorita ya no vino porque estaba... tiene gripa. Entonces, yo lo cuido a €I, yo lo
alimento a ¢l. Bendito Dios. Nos ponemos una casa propia. Tenemos una pension, el minimo,
pero es una pension que nos sirve mucho

(Su esposa hace cuanto falleci6?

Participante:Seis afios. Si, seis afios. Ahorita que en abril cumple seis anos. Ella muri6 el 6
de abril del 2018.

Entrevistadora: Luego de que te dieron la noticia, ;jno recibiste ningin tipo de
acompafiamiento ya? O sea, no de los médicos, sino, no sé, trabajo social, psicologia...
Participante: no

Entrevistadora:;Y ¢l recibié acompanamiento, tu hijo?;De alguna cosa?

Participante: Tanto seria. Lo que... no he luchado porque, digamos, luchar es que...

Pero a mi me ha tocado. Me iba a las ocho de la manana de la casa, o siete o mas de la casa.
Hasta el barrio Las Delicias, yo no sé si me acuerdan del barrio Las Delicias, alla, a llevarlo a
la Lo tenian dos horas no les ensefiaban Me iba cogiendo un bus, esto. ;Qué podia yo hacer?
Nada.

Entrevistadora:;Y cuanto tiempo dur6? ;de qué era eso que recibia? ;Eran terapias de que?
Participante: Asi como hacen aqui. De una cosa, de otra, que les ensefian una cosa, que les
ensefan otra.

Entrevistadora: ;Actividades?

Participante: Lo que enseia el distrito. Lo que ensefa el distrito. Estuvo también en otro
colegio que tiene el distrito. Detras del éxito de la 80. Hacia aca. Ahi hay otro colegio de
esos. O escuela, o algo asi. Ya todo es colegio. Ya no hay escuelas.

Entrevistadora: Y, digamos, no recibiste acompanamiento profesional ; y familiar?
Participante:No, familiar para qué en familia se comporta muy con nosotros
Entrevistadora:;Y como fue ese acompafiamiento de tu familia?

Participante:No, pues, como le digo yo, cuando murié mi esposa, todos estuvieron muy
pendientes de nosotros. No, no, bien

Entrevistadora: ;Tu cudles crees que son las necesidades que tiene un papa cuando tiene un
hijo con discapacidad?

Participante:Las necesidades que tiene, pues, yo creo que son varias, ;si? Digamos, las
necesidades que no le falte. Bueno, bendito es que en mi caso, nosotros, bendito Dios,
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conseguimos una casa, (si? Una casa pequeilita, esto, pero tenemos casa donde meter la
cabeza. Tenemos una pension. De eso vivimos. Hace seis afios, mejor, yo he visto por ellos,
cuando les dio la primera convulsion, yo me he visto por ellos, ;si? Mi sefiora, dur6 tres afios
enferma, de un derrame cerebral Y ella dur6 tres afios asi. Y ahi, yo era, asi como el cuento
yo cuidaba a Jaime

Entrevistadora:;Antes de eso, ella era la cuidadora principal o han sido ambos todos?
Participante:No, ambos hemos... Pero ella, si yo trabajaba, pues, ella lo cuidaba. O no lo
cuidaba, porque no es necesario estar en una casa al pie de €I, de que haga esto, de que haga
eso. Que cuidado, que no. El hacia sus cosas.

Entrevistadora:;Lo podian dejar solo a veces?

Participante: Ahoritica esta solo en la casa, mi amor, hay que lavar la loza, hay que barrer
bien, ¢papi tiendo las camas?, tienda las camas y asi, bueno me voy a parar a hacer el
desayuno. Papi, yo lo preparo. Gracias. Y €l se levanta a las seis de la mafiana. Tenemos un
perro que se llama Mateo. Si. Pues es de €l. Y se la pasa todo el dia pendejeando con Mateo.
Que se quite, que se suba, que se baje, que se acueste, que se... Déjelo en paz, hombre. Y... de
ahi.

Entrevistadora: Y, digamos, cuando ti empezaste a vivir todo este proceso nuevo con la
discapacidad de tu hijo, ;qué acompafiamiento crees que hizo falta? ;Qué se necesito,
digamos, en algunos momentos? Para que todo fuera mas... Mas fécil.

Participante:Para que todo fuera mas facil. Lo que pasa es que el gobierno, o no el gobierno,
sino, es que yo no sé ni como tratarlo, eso. Se creen que son... jPor qué?

Ya esta mafana estaba escuchando noticias que Petro estd diciendo que va a haber una
pension de no sé cudnta plata para que los pensionados después de 80 afios.

Pero, ;cuando? Si lo va a hacer, hagalo. Si. pero que lo haga, lo voy a hacer bueno la semana
entrante. Si se pone a anunciarlo, pues ya que esté listo, no se ponga a pa hacerlo nunca
porque lo tienen a uno asi, que si que mafiana, que pasa mafiana, que dentro de un mes, que
dentro de un afio. y al fin y al cabo hace nada.

Entrevistadora:;Y en ese momento méas o menos qué era? O sea, ese acompaiamiento que
tu dices que se necesitd y no hubo.

Participante: Todo eso.. Nunca lo ayudaron a uno en nada, nunca hubo que alguien lo
llamara como esta su hijo Es tanto, es tanto que nosotros tuvimos a Jaimito no sé como era
que se llamaba, Fundacion, Colegio de no s¢ qué. Bueno, ese quedaba por alla en la 170 de
para abajo de la autopista. Bien lejos de la autopista, hacia como en la carrera 155 para abajo.
Tenia uno que irse a pie desde la autopista hasta alld y volver a subir otra vez desde alla. Lo
tuvimos alla como seis meses. Una pension carisima. Nosotros nos ibamos a trabajar. El sabia
que tenia que salir alld a la esquina a esperar el bus porque que lo recogia. Habia veces nos
llegaban y ¢l ahi. Habia veces venian y lo recogian por alla a las 10 de la mafiana, 11 de la
mafiana. Llegan y le daban una vuelta y lo veian y lo dejaban. Una vez para hacer una firma
con la que hice ahorita. Tuve que ir de ahi desde la autopista hasta alla por echar esa firma.
Como le dije yo a la directora, le dije a la directora, ;por qué usted en lugar de ponerlo a uno
a perder tiempo, por qué no me mando el papel con el chofer del bus? Yo si lo firmo y se lo
regreso. ;Por qué tiene que hacerlo venimos hasta aqui? Por una simpleza como esa. No es
asi. Eso no es asi. Por més estudio que tenga, por mas esto, son mds brutos que uno. ;En
serio? que ssi.
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Entrevistadora:Entonces nunca, ni una sola charla con ustedes como papas?

Participante: Como ahora no. Ahora después de que, como te digo yo, yo creo que fue
cuando nos vinimos a vivir acd. Como a los 5 afos de estar viviendo acd. Mi sefora escuch6
de que habia aqui un grupo de discapacidad. Y ella averiguo.

Entrevistadora: ;Este de aqui?

Participante:No, pero es que este. No, pero es que este. Donia Angélica no es la que, Dona
Angélica no es la que habia antes. Era Dofia Cristina, que fue con lo que empezamos. Ella
también era muy buena gente. Sino que es que hay veces que se vanaglorian, que se, se, ya ni
la cogen las flores y se las

Entrevistadora: Pero, ;Cuando ya se vinieron ac4, si les dieron algin tipo de charla?
Participante:Ya después de que ella se integr6 al grupo, ya le explicaban, ya. Bueno, asi
como ahora, ahora que vienen de, de, de vienen del hospital, que vienen de una parte, que
vienen de otra, asi sea por hacer presencia, pero vienen.

Entrevistadora: ;Y ahi ya cuantos afos tenia tu hijo? ;Cuando le empiezan a dar a ella estas
charlas?

Participante:Mi hijo tendria como 30 afios, mas o menos.

Entrevistadora: O sea, clla es la que se une al grupo. Ella es la que se une al grupo. Y ti ya
después de que ella no puede estar tan presente.

Participante:Yo a veces venia a las reuniones, a lo que hubiese que hacer. Pero ella es la
que...Después cuando ella se enfermd, que le digo que dur6 tres afios enferma de esto, a ella
se le paralisis, en el brazo izquierdo, cuando a ella le estaba dando la esta, se le estaba
torciendo la boca y yo se la enderece como pude y ya estd. Después de que eso, como a los
tres afios de haberle dado le resultd cancer en el estdmago y eso, Cuando nos fuimos al
médico, ahi en la mederic, el médico dijo que el cadncer no es benigno, es maligno. .Y como a
los cuatro meses ya era. Ella murio, hay si como el cuento, yo aqui y ella ahi, ella muri6
como a la 1:45 de la mafana, de la madrugada

Entrevistadora:;Como fue el proceso para tu hijo de llevar la muerte de la mama?
Participante:Jaime es muy tranquilo pero ese dia Es la Uinica vez que yo lo he visto llorar,
pero con ganas, con...

Entrevistadora: Y ahi no recibio el nada de acompanamiento?

Participante: pero ;De qué? de mi familia y los amigos nomas

Entrevistadora: ;Tu notaste alguna diferencia en la forma en que tu esposa tomo la noticia
de la discapacidad cuando le dijeron a como tu la tomaste?

Participante: No, no la tomamos casi de la misma forma. No, no la tomamos casi de la
misma forma.

Entrevistadora: ;Qué¢ dirias que de pronto fue diferente?

Participante: La diferencia fue muy poca.

Entrevistadora:Digamos que t0 me mencionabas que a la persona le da mucha tristeza y
frustracion, entre otras cosas. ;Como hacias para... ;Coémo hacias para manejar esas
emociones? ;Hacias alguna actividad para distraerte? ;Hablabas con alguien?

Coémo para soltar todo eso
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Participante: No, mi amor, no, no, no. La verdad que no. Yo he sido, A pesar de que tenga la
cara muy fea. Pero yo he sido un tipo muy tranquilo. A mi no me gusta pelear con nadie. No
me gusta discutir con nadie. No, Nada de eso. Con mi sefiora duramos 50 afios casados.

Toda una vida. quien va a creer Que una mujer se vaya a aguantar conmigo toda esa cantidad
de tiempo. Entonces, usted dird, pero pues, este sefor, este viejo, este es mentiroso. O sea,
tenemos nuestros disgustos y nuestras peleas, pero no apuio. Ni a groseria, ni nada.

Nosotros nunca, ni el uno ni el otro, fuimos groseros. Yo pedi que usted me dijera algo. La
vez nunca. Maximo lo que nos deciamos pero ella me decia, sabe que no me joda, no mas, de
ahi no pasaba nada mas. Yo salia ahi, que estabamos disgustados mejor salia para evitar, salia
y me iba, pasa una hora, dos horas en la calle, a tal rato volvia.

Entrevistadora: ;T no usabas como pues ninguna actividad, ninguna estrategia como para
tener un poco de paz en ese momento?

Participante:Vea, la Unica estrategia que habia era, a mi personalmente me gustaba jugar
harto tejo, para estresarse alguna de las cosas, entonces esa era la unica salida que yo tenia.
Entrevistadora:;Y tu esposa? Digamos cuando ella también le dio...

Participante:Ella también después de un tiempo en el barrio, nosotros viviamos en el
quirigua.Y all4 hicieron campeonatos femeninos de minitejo y eso. Ella participaba, yo nunca
le dije a ella no participe, jugd futbol. Si. Yo nunca le dije por qué hacer eso.

Y asi nos distraiamos.

Entrevistadora:;Eso les ayud6 en ese momento?

Participante: Pues claro, ahora con mi hijo, como te digo, no teniamos plata para irnos a
pasear.Pero, bendito Dios, no nos falta un plato de comida. Pagamos los servicios, pagamos
lo que haya que hacer. Mejor dicho, no le debemos plata a nadie. Y asi vivimos tranquilos, asi
es como lo cuento, ;jno? Con una hueva de pan y una y un pan, pero vivimos tranquilos. Y
bendito mi Dios que no...

Entrevistadora:Si. Y, digamos... ;T0 viste diferencias en como ella recibe acompafiamiento
a como tu lo recibiste, ya sea, no sé, profesional, de familia? ; Viste alguna diferencia como te
apoyaron a ti a como lo apoyaron a ella?

Participante: Lo mismo que... Yo pienso que lo mismo apoyo que le han dado siempre ha
sido asi. Igual para los dos. Para mi pienso que ha sido igual.

Entrevistadora:Y, digamos... Y a nivel general. O sea, ya que t0 asistes a estas reuniones,
me imagino que a otros lugares también para conocer qué servicios hay. ;T has visto
diferencias en cuanto a servicios? ;Que hay mas servicios para papas 0 mas servicios para
mamas? ;O que les den mas apoyo a uno que al otro?

Participante:Mira, lo que pasa es que en este grupo, en este...

Habia otro sefior que fue que ahorita dijo... Dofia Angélica, que se llama Angelita, pero. ese
llama Emilio. Pero es que ese es... Ese es... Ay, Dios mio. Yo digo...

Viejos, cerrados, trancados y con las llave perdida. Y lloviendo para mejor que nada. Y... Le
decia que... Le dijimos... ;Y usted por qué no volvidé a mandar a su hijo?, ay que no,Y pues
hay otras personas que me comentaron que €l les habia dicho... que si no le aportaba nada
para la caso o no le ayudaban con plata porque tenia que mandarlo

le dije eso No es asi. Usted es el que tiene que trabajar para ¢l. No es para usted.
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Entrevistadora: No es que haya més servicios para las mujeres, para los cuidadores, que
para los cuidadores?

Participante:No, yo no creo. Para mi, yo no he visto nada de eso. A nosotros aqui nos tratan
a todos por igual. Es més, yo pertenezco... Porque con dofia Angélica... Es que... No le he
comentado. Cuando se acabo el...Cuando estaba el grupo con dona Cristina, antes dona
Angélica era una... Como nosotros. Veniamos a la reunion. Pero un dia habiamos conseguido
que habia un presidente para no sé qué, que un presidente para no sé qué. ;Cuando, qué? Y
resulta que el presidente...Bueno, un dia... Que no que vamos a acabar esto

Que no hay plata, que no hay presupuesto. Bueno, ;y por qué no van a acabar? Que porque si,
que porque nosotros ya nos cansamos de esto

Le dije, porque ustedes se cansaron, entonces tienen que acabar con el grupo. ;Qué asi?
Entonces estaba dofia Angélica ese dia, ahi, en ese cubito.

Angélica estaba aqui, en esta esquina, y yo estaba en la otra esquina, y de frente, ahi se
cubrié. Le dije, sefiora Angélica, ;nos hacemos cargo del grupo?

Claro, don Jaime hagamonos cargo del grupo. Entonces, pueden retirarse, firmen su renuncia,
y adids. Y asi fue, y ahi empezamos con dofia Angélica.

Pues ella es la que lleva las riendas de este negocio, pues yo la verdad es que no... Yo le
ayudo a ella en lo que se pueda, no voy a decir que es que... No, yo le ayudo a ella en lo que
se pueda, en lo que es...De resto, ella es la que dirige, la que va a reuniones la que sabe con
quién hay que tratar, qué es lo que hay que hacer.

Entrevistadora: ;Cuando te dicen que tu hijo tiene discapacidad cambian las relaciones
familiares? ;se vuelven distantes, mas unidos?

Participante:No, no.

Entrevistadora:;Se mantuvieron igual?

Participante:Y la verdad es que nosotros, con Jaimito, si si nos invitan a algin lado, vamos,
y lo que yo digo,

si van a menospreciar a mi hijo, primero me menosprecen a mi, que a él. Y si me van a
invitar a mi, invitame a mi hijo, o no me invitan.

Entonces ta dices que no, no hubo cambio. ¢,

Entrevistadora: Y la relacion con tu esposo, cuando nacié tu hijo, ;cambia en algo? ;Se
mantuvo igual?

Participante:No, no, no. Te digo que nosotros tenemos dos hijos. O tuvimos, ella tuvo dos
hijos. Si. Que mi hija estd en este momento, esta en Guatemala. Por eso es que vivimos solos
con Jaime. Como le digo yo a Jaimito, y le digo a ¢l que me pregunta, le digo, nosotros
vivimos tan rico, que nos levantamos a la hora que queramos. Si queremos, nos levantamos,
si en el platero hay una arrume de loza asi grande, a nadie le importa eso, porque es nuestro.
Si nos queremos levantar desnudos, nos levantamos desnudos. A nadie le interesa la vida de
nosotros. Y asi.

Entrevistadora: Cuando estaba tu esposa ;Cémo se dividian el cuidado de Jaime? O sea,
(,qué hacias tu y qué hacia ella?

Participante: No, nosotros no nos dividiamos nada. Todos. Haciamos lo que habia que hacer.
Entonces, vea. Yo, ustedes no me van a creer. Cuando viviamos en el otro barrio, de los
guayabos que yo llegaba, de las borracheras que yo llegaba el sdbado, el dia domingo, para
que no me dejaran nada. Y para que, ya, ya, ya sabian que yo me ponia a lavar, Porque ella
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pues sufria de las manos, porque ella el tunel carpo, suria de eso, y la operaron de ambas
ambasMi hija, que le dolian las manos, le dije, bueno, yo me encargo de lavar, ;les parece?
Pero el dia domingo, en el dia domingo de la noche, con su hijo, el dia domingo, levantaba a
las seis de la mafiana, hasta las once o doce del dia lavando. Pero entonces, se compensa una
cosa con la otra, ;si 0o no?, digo yo, no sé.

Entrevistadora: Si, y ya mas especificamente con Jaime, que quien lo lleva aqui, digamos,
hacia mas algo o otra cosa. Digamos, yo lo llevo mas ac4, pero entonces la mama lo tiene
mas...

Participante: No, no. Lo que te digo, nosotros hacemos todos el oficio. Todos. (Si? Yo, por
ejemplo, cuando yo me levantaba a lavar, cuando terminaba de lavar, el dia, me decia, bueno,
hasta aqui llegd mi turno del dia. Si me quieren dar de comer, denme, si no me quieren dar de
comer, no me den. Yo me voy a subir a mi cama. Ustedes veran. Ahora lo que te decia,
disculpenme. Nosotros con ella, nunca, tuvimos nuestros inconveniente nuestra cosa,

como cualquier matrimonio o cualquier pareja que esté, aunque no todo en la vida es color de
rosa, pero yo nunca de tratarla mal, de pegarle, o decirle es una no se que, una no se cuanto
Ella, conmigo tampoco, nunca fue grosera, nunca. Nunca nos tratamos mal. Nunca. Yo creo
que por eso es que el matrimonio duro tantos afios. Nosotros nunca nos tratamos mal de
ninguna forma. A pesar de que los papas de ella eran de esos viejos, antiguos, resabeados y
de todo tenian

Entrevistadora:Si.

Y eran groseros a morir. Pero groseros a morir. Y la mama, ay, Dios mio, es que, pero ella
nunca. Y ella, vea, nosotros tuvimos un restaurante ahi en la casa, en un conjunto cerrado. Y
dentro del conjunto cerrado tuvimos un restaurante. Pero mira, que nos fue tan bien,

que nos duramos cinco afios con ese restaurante. Conseguimos plata para pagar la casa, para
hacer una ampliacion, para irnos de paseo. Y fue muy... Muy bien, bendito Dios.

Pero nunca de que esto es mio, de que si yo tengo alguna cosa que esto no vaya a saber,.
Nunca. Yo tengo esto, y es de la familia. Y ta tienes esto, es de la familia, ;cierto? Claro.

Y pues hay otras personas que me comentaron que €l les habia dicho..

Entrevistadora: En lo que llevas criando a tu hijo, ;cuales dirias que son los retos, digamos,
en la crianza de Benito?

Participante: ;Como se dice?

Entrevista: Los retos.

Participante: ;Retos?

Entrevista: Si. Que ti digas, de pronto, ;cuando cria mi hija? No vi tantos retos como aqui.
En este sentido. O sea, no sé, tal vez para ensenarle algo. Que t veras que fue dificil, un poco
mas complejo que con tu anterior hijo.

Nada

Entrevistadora: ;Tu crees que la forma en que... los demas ven la discapacidad cambi6é cémo
tu ibas a ser papa? Digamos, ti tenias, cuando estabas esperando a tu hijo,

Jtu tenias una idea de qué ibas a hacer con €1? ;Como te ibas a relacionar con €1? ;Qué planes
tenian juntos?

Participante: No, no, no. Mi hija es la mayor. ;Si? Mi hija es la mayor. Ella naci6... No, sin
embargo, nacid con dificultad porque...también, es como el cuento, en esa época que no, que
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yo quiero que mi hijo que nazca aqui en la casa. Y resulta que se complico la cuestion. Y nos
toco llevarla de urgencias. Ahi nacio ella

Entrevistadora: ;Y asi fuera de la casa como ritos en la vida cotidiana con otras personas?
Como por discriminacion o cosas asi. {Has vivido alguna situacion con tu hijo?
Participante:Por eso te digo. A mi el que me discrimine a mi hijo, por ¢l si me hago matar.
Que Dios quiera que no vaya a ser asi. Pero que me lo vaya a discriminar.Primero me
discrimina a mi Que lo hagan detras de las faldas de uno que uno no se dé cuenta. Pero el
resto no.

Entrevistadora: ;Ta como describirias esa experiencia emocional de criar a un hijo con
discapacidad? O sea, todo lo que ha sido el recorrido criandolo. ;Cémo han sido esas
emociones?

Participante:Bien.

Entrevistadora: ;Tu crees que de alguna manera ha influido como en desgaste emocional o
fisico, sobrecargabeces? ;Sabes ?

Participante: No sabes por qué.

Entrevistadora: ;Por qué?

Participante: Porque ti ves a mi hijo, lo que te digo. Tt lo ves. Es el muchacho de mi hijo.
Cualquiera dice que es un muchacho normal . Y ahi si como el cuento, ;no? apesar que ya
esta viejo, pero es pintoso. Lo veo igualito al papa, ;no?

Entrevistadora: Y la Ultima, ya para terminar. ;Como te sientes actualmente con la
discapacidad de tu hijo? ;Como ves su vida futura? Tal vez sin que ta estés... ;Como ves?
Participante:Mira, la verdad que no... Yo no.. Yo lo tomo comin y corriente. Yo
no...Jaimito vamos a tal parte, Jaime vamos, Si no quiere, me dice, no, yo no quiero. ;Por
qué? Yo no quiero. Se queda aqui, si no queda aqui. Y hay veces, en la actualidad, hay veces,
llega, termina mi hijo, le llama, ;Jaimito, vamos a jugar tejo? Vamos a jugar tejo. Vamos a
jugar tejo por aqui adelantico. Y yo hoy me tomo unas 3 Pare de contar. Antes me
emborrachaba y ya voy a...

Entrevistadora: Pero, digamos, ;has pensado qué pasa cuando tu ya no estés? De la vida de
¢l. ; Te has imaginado algo?

Participante: Yo lo que de verdad le pido a mi hija, ;sabes qué es?

Que me deje muchos afios mas, pero hartos afios. yo amo mucho la vida. Pero lo tinico que le
pido a dios que me deje con salud. Para poderme dar por mi mismo y ver por mi hijo. Eso es
lo tnico que yo pido. Que si me tiene con lo que me tiene, asi estamos juntos.

No tenemos mucho, pero tampoco tenemos muy poco.

Transcripcion entrevista N° 12

Entrevistadora: Listo, don Oscar. Entonces, voy a empezar con la entrevista, ;bueno? ;Cual
es tu nombre completo?

Participante: Oscar Romirez Zanabria

(Cuantos afos tienes?

Participante:54.

(Lugar de nacimiento?
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Participante:Bogota.

(Nivel de escolaridad?

Participante:Bachillerato completo.

(Ocupacion actual?

Participante:Desempleado.

(Estado civil?

Participante:Separado.

(Nivel socioecondémico?

Participante:Bajo.

(Dirias que es trato uno, trato dos?

Dos

(Tienes personas a cargo tuyo?

Participante:En el momento, no.

[ Vives en arriendo o vivienda propia?

Participante:No, en arriendo.

(En qué barrio vives?

Participante:Boyaca Real

(Tl has sido diagnosticado con discapacidad en algin momento?

Participante: No, yo no.

(Cual es el diagnostico que te dieron de discapacidad de tu hijo?

Participante:Paralisis el cerebral severa.

LA qué edad? O sea, jte informan cuando €l nace o...?

Participante:No, como a los dos meses.

(Y de qué manera el personal médico te da la noticia?

Participante:Eh...porque hicieron un examen y ¢l no reaccionaba a ninguna... ;Como te
explico? O sea, ¢l no se movia, nada. Era quieto, quieto, ;jte entiendes? Entonces me
diagnosticaron eso.

[ Ta acudiste a otro profesional o te quedaste con ese primer diagnéstico?

Participante:No, nosotros fuimos a otro hospital. Fue Simon Bolivar. También nos dieron el
mismo prondstico.

LY tu recibiste la noticia solo o estabas acompafiado?

Participante:No, estaba con la mama del nifio.

LY tu qué sentimientos tuviste en ese momento cuando te dan la noticia?

Participante:Pues, imaginate, una situacion dificil.

Si. Y llegaste a pensar, ;por qué razoén? ;T hijo tenia discapacidad?

Participante:Eh... Nosotros averiguamos si tuviera cuestiones porque se paso de semana de
embarazo. Si, ;me entiendes? O sea, se pas6 una semana de embarazo. Entonces, el nifio
nacio mucho después de los nueve meses. No entiendo, una semana después. Entonces, por
eso fue el problema.

(Sabias algo de la discapacidad? ;Sabias algo de la discapacidad de tu hijo en ese momento?
[ Tenias alguna informacion de lo que era la paralisis?

Participante:Nada, para nada. Porque, o sea, yo veia a ser mamdas con esos nifios y todas
esas cuestiones.
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Y yo, pues, nunca pensé que me iba a hacer pasar eso. La verdad, no. Pero, pero fue una
situacion dificil.

Y toco poco a poco ir asumiendo esa realidad, ¢si?

Si. Y luego de que te confirman el diagnostico, ¢ti buscaste informacion para entender qué
era la discapacidad que tenia?

Si, claro, l6gico, a mi me tocd, yo no sabia, yo no tenia celular, yo no tenia computador, yo
no tenia nada de esas cuestiones entonces, ya consegui computador, ya consegui celular y
todas esas cuestiones. Y ahi, por parte de la alcaldia, me dieron unas capacitaciones y todas
esas cuestiones.Y ahi me ensefiaron muchas cosas, ;me entiendes? Para poderlo... Saber qué
habia que hacer con €1, ;me entiendes?

Si, senor.

Entrevistadora: ;TG notaste alguna diferencia en como ta tomaste la noticia a como la tomod
tu esposa en ese momento?

Participante:Pues yo la tomé, pues al principio fue duro, pero... Pues ella también, pero ya
después con el tiempo ya como que no quiso afrontar las cosas y ella se fue y me lo dejé solo.
Pues yo me quedé solo con el nifio. Entonces, si, ya no... No afronto las cosas, en cambio si
me toco afrontarlo a mi ;me entiendes?

Entrevistadora:Si. Y ese acompafiamiento que ti me comentabas que recibiste, el
acompafiamiento profesional, ;jen qué consistia? ;Coémo te ayudaban?

Participante:En terapias y, digamos, en ayudas técnicas, como, digamos, caminador, silla,
silla para él.Inclusive panales. Todas esas cuestiones, ;me entiendes?

Si. ;Ese acompafiamiento fue mas para é1?

Participante:Si, para ¢l, claro.

O sea, (y t no recibiste?

Participante:No, no, yo no. O sea, todo fue para él, ;no? O sea, a mi no me interesaba nada
mas sino ¢€l. ;Si? ;Me entiendes?

Si, sefior.
Participante:Y en cuanto a acompanamiento familiar, tu familia te...?
No, no, no, nadie, nadie. Nadie me colaboré mi familia se entero y todo pero nunca vinieron
siquiera a verlo. Ni siquiera a decir, hombre, ;cémo estd el nifio? , no nada, le voy a ser muy
sincero, a mi metoco afrontar todo solo, solo, solo.
Entrevistadora: ;Y tu qué dirias, bueno, ti como papd de un chico con discapacidad,
[cuales crees que son las necesidades que tiene un papa en ese momento de
acompanamiento? O sea, ;qué crees que hace falta o que necesitaste ta?
Participante:Pues mas que todo lo que se necesita en estos momentos tan dificiles, seria el
acompafiamiento de la familia, acompafiamiento de, si, mas que todo de la familia. Pero no,
eso no, la familia no, la verdad en este caso nadie me colabor6. eh no, Y de la mama, ;no?
Principalmente porque ella me dejo tirado con el nifio, entonce yo digo el acompamenitno
mas que todo de la mama, Y el nifio necesita mas que todo el amor maternal. Es mas el amor
maternal que el paternal, digo yo, no sé.

Entrevistadora Y en ese momento, ;tu realizabas algin tipo de actividad para sobrellevar
como te sentias con esa situacion?
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Participante No, no, nada, nada. me quedaba a las 7.24, no, 7 dias, 24 horas a ver el nifio.
Pues no, la verdad no, no, no, no pensaba mas nada. Porque como no lo podia dejar solo ni
nada de esas cuestiones. por ahi la Unica actividad que haciamos era cuando yo nos sacaba al
parque, ibamos y ¢l me gustaba jugar mucho en el parque y esas cuestiones. Pero asi del
resto, no. Y al ultimo, pues como ¢l se desviaron para una fundacidon, entonces ya tenia
piscina, todas esas cuestiones. Pero para mi personalmente, no, no, no, no. Actividades para
mi no, O sea, en ese momento no tenia que decirlo para pensar en €I, ;no? Si. ;{Si me
entiendes?

Entrevistadora:Si, sefior. Y digamos, de acuerdo a tu experiencia, /ti percibes que hay un
acompafiamiento diferente del que se le hace a las cuidadoras mujeres al que se le hace a los
cuidadores?

ParticipanteSi, claro, hay una diferencia muy grande porque, digamos, las mujeres tienen
mas paciencia, las mujeres tienen mas capacidad, son mas integras, ;se entiende? Si.
Entonces, para mi, pues, yo... Yo procuré¢ hacer lo mejor con mi hijo y todas esas cuestiones,
pero la verdad que el amor de madre es muchisimo, uf, hace mucha falta. O sea, el
acompanamiento de una mama es un maravilloso. . Lo mejor que hay, ;no? En cambio, uno
de hombre, pues, también hace lo que puede, pero no hay como el amor de mama, eso si es
verdad. Lo digo porque cuando llegaba alguna persona y lo visitaba y fuera mujer, ¢l se
aferraba muchos esa persona.

Entrevistadora:Y en cuanto a servicios que ti veas dirigidos para los cuidadores hombres y
para las cuidadoras, ;sientes que hay mucha diferencia en la manera en que apoyan a uno y
apoyan al otro?

ParticipanteEn ciertos casos, si, porque, pues, ahi, o sea, yo tuve la oportunidad, gracias a
Dios, de que di con un edil aqui de la alcaldia y ¢l me colaboré muchisimo con él.con las
ayudas técnicas, economicas Y ahi fue cuando yo entré al mundo del bienestar familiar. alla
ya lo trataba la pya la trataron a la psic6loga, ya habian la nutricionista, todas esas cuestiones,
(st me entiendes? Pero hay veces que, digamos, hay mucha gente que no tiene esa misma
oportunidad, ;si me entiendes? Y si, diferencias si hay muchas, muchas, muchas.
Entrevistadora:Eh, ;t0 crees que la discapacidad de tu hijo... ;Influyd en algo en las
relaciones familiares? ;Las hizo distantes?

Participante Si, para mi si. O sea, personalmente le digo que si, para mi si, porque ya mi ex
esposa, pues, ya cambié mucho y ella no queria como saber del tema ni nada de esas
cuestiones hasta que se aburrio y se fue. Dijo que iba, que se iba y me dejo un momento a
otro con el nifio Entonces, pues, totalmente. Totalmente, si.

Entrevistadora Eh, digamos que al inicio, cuando apenas reciben la noticia, ;no se les
orientd de ninguna manera?

ParticipanteNo, al principio no. Tocd por propios medios. Eh, buscar, buscar el ayuda, pero
por medio de, de, del, del computador, de la, del celular, de esas cuestiones, ;si me entiendes?
Si. Capacitacion, si, no sé. Si. Ya después que yo entré al asunto del bienestar familiar, que
me ayudaron a entrar a eso, ya, pues, ya ahi empez6 la orientacion, ;si me entiendes? Pero
por si, mientras yo estuve solo, no, no tuve esa, esa orientacion. Pero gracias a eso, de la
discapacidad de mi hijo, yo aprendi muchas cosas.
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EntrevistaadoraY, digamos, ;ti qué resaltarias como lo mas importante de ese
acompafiamiento que te dieron en el bienestar familiar? De esas capacitaciones que
mencionas.

Participante Pues, més que todo bienestar para mi hijo, que, o sea, me supieron orientar qué
debia hacer, qué no debia hacer, eh, prepararse no para la muerte.. De ellos, porque, pues,un
nifio en condicion de discapacidad puede a cualquier momento irse. Si. Entonces, si, mas que
todo eso.

Entrevistadora: Eh, ti me comentabas que tu asumiste todo el rol de cuidador de él.
[Identificaste algunos retos de ser papa de un hijo con discapacidad?

Participante Si, claro. El reto més grande de la vida es no, luchar por su hijo, por lo que
quiere y no dejarlo. O sea, yo no entiendo por qué hay papas o hay mamas que abandonan a
sus hijos y sabiendo que sea como sea, son, son seres humanos y son seres que de verdad que
uno no entiende.Si. No entiendo por eso. Entonces, si, mi gran reto fue, eh, haber sacado a mi
hijo adelante hasta cuando ¢l estuvo.

Entrevistadora: Y ta, ;por qué crees que sucede esa situacion de abandono por parte de
algunos papas?

Participante:Porque no tenemos la suficiente capacidad de asumir esos retos, ;me entiendes?
Si. Hay personas que, inclusive, los, los, los abandonan y los botan en la calle, los botan por
ahi Entonces, ;qué pasa? Que la, que la sociedad en si no estd preparada para eso. Las
personas no estan preparadas para esas cosas. /Si me entiendes? Eso es como falta de cultura,
eso es falta de, digamos, como que desde un principio tienen que educar a sus hijos desde un
principio para darle, decir como es la vida y todo eso. O sea, falta de preparacion, digo yo, en
términos generales. Si, sefior. Eh, ;t crees que de pronto la percepcion que tenian otros de lo
que era la discapacidad, eh, influy6é en como tu eras papa con ¢é1?

No. No, no, no. No, no.

EntrevistadoraY, y, digamos, en tu vida cotidiana, eh, fuera de la casa, ;percibian desafios
de ser un papa con hijo con discapacidad? Como discriminacion. ;Algunas barreras?
Participante:Si, si, claro. Eso aqui, todo el mundo me miraba con el nifio y eso, pues, todo el
mundo, claro, que no sé qué, inclusive hablaban cosas de mi, decian cosas y, bueno, eso si
hubo discriminacion para mi, si, claro. Por eso, digo, yo asumi ese reto solo.

Si. Sinceramente tengo que agradecerle primero que todo, a Dios, que me colabor6. Y,
segundo, a un edil, de aqui de la alcaldia que me colaboro. te digo, si hubo discriminacion,
claro, claro. Porque a uno lo miraban como un bicho raro.

EntrevistadoraTt, t0 me decias que no, no hacias ningin tipo de actividad para, para
afrontar esa situacion. Pero también me comentas que es una situacion que a veces puede
superar algunos papds si no estan preparados. /Qué crees que hizo que tu te quedaras, que tu
asumieras ese cuidado y no te fueras?

Si. La verdad, pues, no, yo asumi este reto solo porque, no s¢, o sea, yo, ;,co6mo, como se te
ocurre que...? No, no, para nada, no, no, no, no, no, no, o sea, fue algo dificil, si, pero yo creo
que con ayuda de Dios fue que me quedé¢ y asumi el reto.

No, es que yo no tengo corazon, digamos, yo veo un nifio por ahi o alguna cosa que le estan
pegando, que esto, no, a mi me duele mucho, ;si me entiendes? A mi me gusta ver sufrir a los
nifios, a mi me gusta ver sufrir a las nifias, o sea, yo soy como, y tengo un corazéon muy, muy
noble, ;si me entiendes?

204



Entrevistadora:Si, sefior.

Entonces, no, no, yo no estaria arrepentido ahoritica toda la vida de no haber afrontado ese
reto. Si.

Entrevistadora:;Como describir que es emocionalme ser papa de un hijo con discapacidad?
(Como son todas esas emociones que se pueden llegar a vivir?

Las emociones a veces buenas, a veces regulares y a veces malas. ;Por qué? Porque pues
buenasporque uno esta con el nifio, regulares porque pues a veces ellos se enferman y malas
porque digamos ellos en el momento de estar enfermos, mi nifio sufria mucho de
estrefiimiento, lloraba mucho entonces es una emocion muy fuerte,

(me entiendes? O sea, no haya uno que hacer, no haya uno que decir, ;si me entiendes?

Si, senor. Si.

Entrevistadora:;Y ti crees que esa situacion a veces puede influir en la salud mental de ti
como papa, En esos momentos?

Si, claro, sufri mucho porque pues, o sea, uno se desespera, no haya que hacer, uno quisiera
ser médico, ser abogado, ser de todo, porque bueno, para sacarle uno sus citas médicas

y todo eso era un complique, para sacarle, digamos, terapias, todas esas cuestiones, €so era
una pelea, era con la EPS, con el instituto, todas esas cuestiones, entonces

emocionalmente, claro, porque uno se desespera por su hijo y, verlo mal Y que no le
colaboren a un médico ni nada de esas cuestiones, entonces si, si, un poco influye, pero
emocionalmente si incluye.

Entrevistadora; Tu alguna vez te preguntabas si ti no estuvieras, qué hubiera sido de tu
hijo?

Digamos, ;alguna vez te planteaste el escenario de tu no estar para su cuidado?
Participante:No, nunca me planteé¢ eso, gracias a Dios, no porque... Si no fuese estado yo,
lo mas obvio era que de pronto se hubiese entregado a una fundacidon o algo asi, Pero no, en
ningiin momento pens¢ dejar, para nada.

Transcripcion entrevista N° 13
Entrevistadora;Cual es tu nombre completo?
Nivea Consuelo Péralo Ortiz.
Entrevistadora;Cuantos afos tienes?

48.

Entrevistadora;Lugar de nacimiento?
Albania Santander.

Entrevistadora;Nivel de escolaridad?

Quinto de primaria.
Entrevistadora;Ocupacion actual?
Empleada.

Entrevistadora;Estado civil?

Nivel libre.

Entrevistadora;Nivel socioeconomico?
Nivel trio.

Entrevistadora;Numero de personas que tienes a cargo?
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Cuatro.

Entrevistadora ;Vives en arriendo o tenencia propia?
Arriendo.

Entrevistadora;En qué barrio vives?

Santa Maria del Lago.

Entrevistadora;Has sido diagnosticada con discapacidad?

No.

Entrevistadora;Cual es el diagndstico de discapacidad de tu hija?

Hipoacusia neurosensorial profunda de ambos oidos.

Entrevistadora;A qué edad de ella te informaron que tenias discapacidad?
Al afio y medio.

Entrevistadora;No te informaron cuando naci¢?
No.

Entrevistadora; Coémo te diste cuenta?

Participante:Porque la llamaba por el nombre y no me escuchaba. Entonces, ya empezamos
a ir a la EPS y se le inform¢ al doctor. Ya se le hizo los examenes y salidé que si, que no
escuchaba. Pero no sabiamos por qué.

Entrevistadora;De qué manera te inform6 el médico que la nifia tenia discapacidad? ;Qué
palabras us6? ;Te acuerdas?

Participante:No, pues que si. Si, pues que le hicieron los exdmenes y salieron positivos que
no escuchaba. Pero no sabian por qué.

Entrevistadora;Siempre te hablaron de una forma adecuada los doctores?
Una pediatra me dijo que la nifia era retrasada, que ella no iba a aprender mucho, me,es que
hay doctores que de verdad no se para que estudian

(Acudiste a otro profesional por un segundo diagndstico?
Pues no, porque con los examenes que le hicieron auditivos salié que no escuchaba. O sea,
ya...
Entrevistadora;Qué sentimientos tuviste cuando recibiste la noticia?
Pues, tristeza. No, fue duro, muy duro, porque, digamos... Bueno, fue la menor de los tres
hermanos. Y no sabia no por qué, por qué a ella.
Entrevistadora;Alguna vez pensaste de pronto a qué se debia esa discapacidad?
Pues no, pues de pronto porque como tenemos familia que tiene discapacidad auditiva,

de pronto que era hereditaria o por algo, o por algin medicamento que ella Pues cuando
pequefia era... Nacio bajita de peso. Sufria mucho de la gripa, le echaban goéticas y no
sabiamos si era por €so o si, o por herencia.
Entrevistadora;Cuéles eran los conocimientos que tenias sobre la discapacidad en ese
momento que te dan las noticias? ;Sabias algo sobre esa discapacidad?
Pues, digamos, por parte de, pues no era que supieramos, pues sabiamos que teniamos primos
asi con discapacidad auditiva, pero no era que supiéramos mucho de la condicion de
discapacidad.
Entrevistadora:Luego de que te dan la noticia, ;buscaste informacion de qué era ese tipo de
discapacidad?
Pues no. Digamos, ya lo que decian los médicos que la llevara a tal lado, que terapias. O
audifonos para que ellos empezaran a escuchar y ya.
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Entrevistadora:;Qué sabes actualmente sobre la discapacidad de tu hijo que no sabias antes
de tu hija?

Participante:Pues que, bueno, hay muchos avances, que habia muchos avances ya para que
ellos pudieran escuchar.Muchas opciones que no podia... Si, ir a llevarlos a escuelas de... Para
nifios sordos o ponerle un implante.

Entrevistadora:;Cambiaron mucho los planes que ti pensaste para ella cuando estabas en
embarazo con la confirmacion del diagnostico?

No.

Entrevistadora;Hubo alguna diferencia en coémo tomaste la noticia a como la tomo tu
pareja? Tu me comentabas que te habias sentido triste, ;notaste cobmo la tomo €1? ;Alguna
diferencia?

Participante:Pues no, no, no. Igual no.

Entrevistadora;Recibiste acompanamiento profesional después de la confirmacion del
diagndstico para aceptar esa nueva situacion?

Participante:Digamos...Pues si, nos mandaron a una fundacién que ya nos ayudaba para
rehabilitacion, ponerle audifonos...

Entrevistadora:;Pero ese acompafnamiento era mas que todo para ella o también para los
papas?

O sea, si, para los papas. Para los papas también y para las nifias.

Entrevistadora:;Qué orientacion le daban a los papas?

O sea, como uno podia ir a...Bueno, como podia uno ayudar a los nifios con esa condicion de
discapacidad auditiva. Llevarlos o...Digamos... Si, o para que le pusieran el... ;Qué?

Bueno, ya lo a terapias o ya los para que le hicieran el implante coclear.
Entrevistadora:;Cuanto tiempo durd ese acompafiamiento? ;Cudnto tiempo recibiste ese
acompanamiento?

El estuvo un afio con audifonos, no le funciond. Ya se hizo las vueltas para el implante.
Tuvimos dos afios. A los tres afios se lo hicieron y ya...Ahi en terapias con ella.
Entrevistadora: ;Tu esposo también recibié ese acompafiamiento? ;Asistia a esas terapias?
No.

Entrevistadora:;Recibiste acompafiamiento familiar?

No.

Entrevistadora;Te diste cuenta si habia diferencias en el acompanamiento que te dieron a ti
al acompanamiento que le dieron a tu pareja? ;Era diferente?

No. O sea, pues yo siempre era la que la llevaba a las terapias. O sea, yo me ocupaba mas de
ella que ¢€l. A ¢él le tocaba trabajar y...Si, estar pendiente de... Si, de su trabajo y yo de los
nifios y de ella.

Entrevistadora: ;Cudles son las necesidades que tiene un padre con un hijo con
discapacidad?

Entrevistadora;Qué necesita un papa apenas... ...le dan la confirmacion del diagnostico?

O sea...No sé€, de pronto en ese momento sentias la necesidad de querer hablar con alguien
sobre lo que estaba pasando o necesitabas apoyo econdémico.

Pues las dos porque no sabia por qué o qué era que le habia pasado a ella. Entonces, pues si,
igual también apoyo econdmico porque uno para las terapias
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sin trabajo. Y, digamos, como... Si, cdmo poder hacer las vueltas para que le dieran su
implante. A donde llevarla a las terapias. Porque era muy dificil encontrarle un sitio que
hubiera para ellos. Si, para la condicion de ella de auditiva.

Entrevistadora: ;Crees que hizo falta algo en ese momento? ;Algun tipo de
acompafiamiento que... ...hubiese hecho que todo fuera mas facil para ti en ese momento?
Participante:Digamos... Si, porque al principio fue muy... Si, si, si. Fue muy duro porque no
sabia donde llevarla, qué tenia que hacer en la IPS Le negaban muchas cosas.

Y entonces... Hasta que uno se informaba. Buscaba ayuda por otro lado. Pues le daban la
informacion y uno iba y lo hacia. Y ya.

Y hasta que se pudo lograr para que le hicieran el implante coclear a ella.

EntrevistadoraDe acuerdo a tu experiencia, percibes que hay diferencias en la forma en
como se le da acompafiamiento a los cuidadores a como se le da acompafiamiento a las
cuidadoras?No, es como igual, ;no? Donde yo estuve fue igual, pues para ambos. No s¢, en
otro lado, no sé.

Entrevistadora;De qué manera influyo la discapacidad de tu hija en las relaciones
familiares? ;Hizo que fueran distantes, mas cercanas, conflictivas?

Pues no, como mas cercanas, mas comprensivas con ella. Estar mas pendiente de ella.
Dedicarle mas tiempo a ella. Y si, apoyarla.

Entrevistadora: ;Cuales son los roles asignados para el cuidado de tu hija con discapacidad?
Participante:;Qué haces tu y qué hace tu pareja?

O sea, pues ¢l trabaja para ayudarla. O sea, para... Pues digamos...Digamos... Si, para
ayudarla economicamente, ¢l le toca. Entonces a mi me toca como estar pendiente de ella,
qué necesita.Llevarla a sus terapias, a su colegio, estar pendiente. De ella, de sus citas
médicas.

Entrevistadora: ;Cuando ¢l no trabaja y tiene tiempo libre, se relaciona con ella?

A veces, muy poco.

Entrevistadora:;Identificaste retos en la crianza de tu hija con discapacidad, que de pronto
no viste con tus otros hijos?

Pues un poco, si, en el aprendizaje de ella, en lo que ella aprendiera. Si, que ella no dependa
de nada, de los otros, sino que ella se pueda defender sola.

Entrevistadora: ;Sientes que como otros ven la discapacidad de tu hija hace que sea mas
complicado ser la mama de ella?

Participante:O sea, ;cambia en algo tu relacion con tu hija por el como la ven los demas?
(Como ven los demas la discapacidad que ella tiene? Pues de pronto si, porque digamos
como... O sea, la gente no esta... O sea, como que no esta qué... Digamos como...Como saber
por qué ella, digamos, tiene esa discapacidad, o sea, o no la comprenden. Pues ellos no saben
la condicion de discapacidad de ella.

Entonces, digamos... Como que es diferente el trato para ellos. O sea, los... qué pobrecitos,
qué no s¢ qué... Entonces, eso es duro.

Entrevistadora: ;Qué aspectos de tu vida cotidiana fuera de tu casa representaban de pronto
un desafio de ser papa de un hijo con discapacidad?

Participante:Digamos, discriminacion, limitantes... En el acceso a algo...

Si, pero entonces si, en los colegios...Si, en los sitios que uno la lleve, que por qué no habla,
que no... Entonces, pues para... Digamos, para uno es duro como para el nifio. O sea, que lo
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discriminen, que... Que no saben por qué €l habla asi, o... O por qué no habla. Entonces, eso
es duro.

Entrevistadora: ;Como describirias que son todas las emociones que puede tener un papa al
criar a un hijo con discapacidad? ;Coémo son todas esas emociones?

Digamos...

Participante:No sé, a veces te puedes sentir feliz por algo, a veces te dan tristeza algunas
situaciones...De pronto, si, digamos, ella llega diciendo que no la entienden los compafieritos,
pues a uno le da tristeza. Entonces, hay partes que ella si se puede defender, entonces uno
sabe que ella puede.Entonces, pues uno se siente feliz que ella no dependa de nadie, que ella
si puede hacer sus cosas, que pueda ser independiente de los demas.

Entrevistadora: ;Sientes que a veces puede afectar la salud mental tener un hijo con
discapacidad por todas las situaciones que me comentas?

Pues, por el momento, no, no he pasado por eso, pero no, no creo, o no sé.

Entrevistadora: ;Como te sientes actualmente con la discapacidad de tu hija? ;Qué piensas
a futuro, para el futuro de ella, cuando tu ya no estés?

Participante: Pues que uno le da herramientas para que ella sea independiente, que ella
pueda sobre salir adelante, no dependa de nadie. Que pueda estudiar, trabajar y ser
independiente.
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