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RESUMEN

Este trabajo es el resultado de una investigaciéon doctoral, cuyo pro-
posito es conocer como se construye la resiliencia en las familias que
viven la discapacidad en un hijo. Los cuestionamientos son ;cémo se
construye la resiliencia familiar frente a la discapacidad de un hijo?,
(cudl es la dindmica del sistema familiar frente a la discapacidad?, ;qué
elementos de la resiliencia se observan en las familias que experimentan
la discapacidad en un hijo? El supuesto es que toda familia que tiene un
hijo 0 hermano con alguna discapacidad es capaz de ser resiliente, de
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manera que es apta para afrontar la adversidad, identificar sus fortale-
zas y empoderarse en funcién de sus elecciones. Se emplea una meto-
dologfa cualitativa, con un disefio de estudio de caso, a través de una
entrevista a cinco familias. Se concluye que la resiliencia es un proceso
dindmico que se manifiesta en las familias durante la vida en grupo.

Palabras clave: familia, discapacidad, resiliencia y enfoque
centrado en la familia.

ABSTRACT

This work is the result of a doctoral research, which purpose is
to know how resilience is built in families that live with a child with
disabilities. The questions are: How is family resilience built around a
child’s disability? What is the dynamic of the family’s system facing
disability? What elements of resilience are observed in families that ex-
perience disability with a son of their own? The premise of the study is
that every family that has a child or sibling with a disability is capable
of being resilient, so that the family can face adversity, identify their
strengths and empower themselves based on their choices. To assess
this claim, a qualitative methodology was applied with a study-case
design and in depth interview with five families. Findings support the
conclusion that resilience is a dynamic process that manifests itself in
families during life.

Key words: family, disability, resilience and family-centered
approach.

INTRODUCCION

Todas las personas son parte de una familia, independientemente
del lugar donde habiten, la cultura que posean, la comunidad donde se
desenvuelvan y la estructura que posean; esto hace que los humanos
cuenten con cierto conocimiento desde la propia experiencia, debido a
que como persona se ha nacido y crecido dentro del colectivo bésico de
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toda sociedad, llamado familia. En ella se ofrece seguridad, se otorga
aceptacién incondicional, haciendo de ello la manifestacién més clara de
su funcién como formadora de personas, es decir, la humanizacién. De
manera especial cuando la discapacidad se manifiesta en un hijo, la fa-
milia se ve golpeada por una serie de eventos, sentimientos y emociones
diversas, los cuales deberdn lograr su cauce.

Para alcanzar un equilibrio al interior de la familia se requiere de
un trabajo profundo de aceptacién y afrontamiento de la nueva reali-
dad, que ha comenzado a mirarse desde un lugar de oportunidad. Es
factible reconocer que no todo es malo ante este hecho. Pero para de-
sarrollar este proceso, es necesario ser resiliente y ;qué es esto?, los ex-
pertos (Kotliarenco et al., 1997, Villalba, 2003, Grotberg, 2006, Palomar
y Gaxiola, 2012) la denominan como la capacidad de hacerle frente a la
adversidad y salir fortalecido de ella. De modo que en el caso de estas
familias es posible observar que, con el pasar del tiempo y el desarrollo
de capacidades, logran avances agigantados en su propio crecimiento.

Por tal motivo la presente investigacién tiene como propdsito co-
nocer la manera en que se construye la resiliencia en las familias que
viven la discapacidad en un hijo, mediante una entrevista a los inte-
grantes de las mismas. De los resultados obtenidos podra describirse
la dindmica que poseen, asi como los elementos claves de la resiliencia.
Todo desde una mirada centrada en la familia, ya que ella es el foco
principal de atencién, por su influencia en cada uno de sus miembros.

En un nifio diagnosticado, los padres son el referente principal para
su apoyo natural, debido a que pasan mds tiempo en el hogar, a causa
de los obstdculos que se les imponen. Las familias que experimentan
este hecho, desarrollan una fuerte tension entre el ser y el deber ser,
cuestionando su quehacer. Paralelamente, la familia empleard su baga-
je relacionado a la discapacidad e ird presentando una serie de emocio-
nes distintas. Lo anterior revela una potencial familiar para enfrentar
las complejidades de la vida, donde pueden resurgir con una existen-
cia inédita y fortalecida, autodeterminada a partir de esa experiencia,
para demostrarse que es capaces de enfrentar la situacion, generando
resiliencia desde su interior (Peralta y Arellano, 2010).
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Por lo tanto, se parte del supuesto que toda familia con un hijo o
hermano con alguna discapacidad es capaz de ser resiliente, de mane-
ra que es apta para afrontar la adversidad como grupo, identificar sus
fortalezas y empoderarse en funcién de sus elecciones. Asf, se indaga
en un fenémeno social incorporado a la realidad humana, desde una
perspectiva construida a partir de un enfoque centrado en la familia
(ECEF). Esto implica considerarla capaz de enfrentar esta circunstancia
de vida, pero desde un lugar donde la premisa de la resiliencia per-
mite suponer que se priorizan los objetivos positivos, se promociona
el desarrollo sano, se generan competencias y se previenen problemas
futuros (Grau, 2013).

LA FAMILIA, ANCLAJE DE LA RESILIENCIA

La familia, sigue siendo el pilar mds firme que sustenta a toda co-
munidad, particularmente en la colectividad humana. Para su com-
prensién desde el enfoque sistémico (Minuchin, 2008; Eguiluz, 2003;
Loépez y Escudero, 2003; y Macias, 2012), se determina la importan-
cia de conceptualizar y estudiarla con una visién completa, donde se
le comprende como sistema. Ledn (2015) afirma que esta perspectiva
consiste en observar a la persona como una pieza del sistema familiar,
analizdndola como una organizacién abierta con estructura, funciones
y a su vez subsistemas. A partir de esta visién integral de la familia,
debe comprenderse que cuando la discapacidad se presenta dentro del
sistema, la dindmica interior y exterior, comienzan a mostrar compor-
tamientos peculiares. Garzén (2010) comenta que la condicién de dis-
capacidad suscita una serie de hechos, mandatos, practicas y creencias
provenientes de la sociedad para con las personas, que suelen ser in-
justas e incorrectas, provocando en la familia una serie de reacciones en
diversas direcciones, dependiendo de su propia historia y sus rasgos
particulares: rebeldia, conformidad o adaptacién.

En la actualidad se pone de manifiesto que también son capaces de
observar oportunidades, es decir, descubren que este hecho les ofrece cir-
cunstancias de vida particulares y suelen afrontar la discapacidad desde
un lugar distinto, pues generan significados, valores y formas de ver la
vida con un sentido tnico (Aznar y Gonzdlez, 2008; Peralta y Arellano,
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2010, 2012). Esto implica que no niegan la existencia de las multiples
y diversas demandas que genera la presencia de la discapacidad, pero
son capaces de enfrentar, asi como de reconocer los aspectos positivos
en sus vidas (Peralta y Arellano, 2010). Esto queda demostrado en las
diversas investigaciones sobre la visién positiva con la coexisten-
cia de aspectos negativos, vislumbrando una nueva realidad fa-
miliar, pues existe un ajuste entre todos los miembros del grupo
(Villalba, 2003 Ortega et al., 2007; Bayat, 2010; Surid, 2013). Este
ejercicio familiar evidencia la resiliencia como un hecho tangible.

Debido a la complejidad que encierra en si misma, la resiliencia
cuenta con un sinfin de definiciones, pues en su evolucién ha sido
considerada como capacidad, proceso y paradigma (Luthar y Zigler,
1991; Werner y Smith, 1992; Rutter, 1993; Osborn, 1993; Grotberg,
1995; Puig y Rubio, 2011); por lo tanto, es una capacidad que, a través
de un proceso, permite orientar una adversidad de manera funcional.

Ahora bien, la presencia de la resiliencia en estas familias puede
comprenderse desde la influencia que se posee al contar con un am-
biente favorecedor generado por la misma, debido a que algunos estu-
dios demuestran que el foco de atencién es reconocer y comprobar los
aportes positivos de la familia a la resiliencia, con el pasar del tiempo
(Patterson, 1991; Werner y Smith, 1992; Rutter, 1985; Anthony, 1987;
Garmezy, 1991). Y de manera mds actual, se perfila una linea de inves-
tigacién sobre la resiliencia familiar ante las adversidades (McCubbin
et al., 2002; Walsh, 2004; Grotberg, 2006; Delage, 2010).

RESILIENCIA FAMILIAR Y EL ENFOQUE
CENTRADO EN LA FAMILIA (ECF)

Estudios sobre la relacién, los vinculos y las manifestaciones que
existen entre la familia y la discapacidad de un hijo (Araya, 2012;
Mercado et al., 2012; Mora, 2012; Vargas, 2013; Roque y Acle, 2013);
explican la complejidad en las demandas de ser padres, pero tam-
bién muestran aspectos positivos, generando un sentido de vida y
fortalezas para enfrentar esta situacion.
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De modo paralelo es posible observar en los padres la generacion
de estrategias sélidas y miltiples con altos niveles de creatividad
(De Andrade y Da Cruz, 2011), asi como reportan aspectos positivos
en la crianza de un hijo con discapacidad (Blacher y Baker, 2007;
Trute, et al., 2007), éstos propician una vida enriquecida de expe-
riencias significativas, presencia de valores profundos, con una
espiritualidad particular y completa.

La resiliencia familiar se genera en su interior, por ello hay que
considerar reposicionar a la familia en el centro, como la primordial
base de informacién y saber del hijo con discapacidad (Dempsey
y Keen, 2008). Se requiere un enfoque particular de intervencién,
donde el objeto de primer orden sea capacitar a las familias, con lo
cual se promueva un apoyo y fortalecimiento en su interior. Dunst,
Trivette y Deal (1989, 1994 y 1997) denominan a este enfoque Family
Centred Approach o bien Family Centred Practices; el cual se focaliza
en las familias como agentes activos en el desarrollo de sus hijos.
También es considerado como un modelo que cuenta con la visién
de la familia para el futuro, incluyendo a sus hijos con discapacidad
de modo total.

Autores como Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells (2009) denominan
a este tipo de trabajo «enfoque centrado en la familia», un enfoque
de intervencién construido en funcién de un conjunto de creencias,
valores y acciones, respetando y ejercitando a la familia en la toma
de decisiones (Dunst, Trivette y Hamby, 2007).

METODOLOGIA

La investigacion se realiz6 en la capital del estado de Puebla en Mé-
xico. Los hijos de las familias participantes asistian o habian asistido
de manera regular a alguno de los dos centros de apoyo denomina-
dos AMAD (Asesoria para el Manejo Adecuado de la Discapacidad) o
CEADI (Centro de Evaluacién y Atencién para el Desarrollo Integral
del Individuo); los hijos contaban con un diagnéstico de discapacidad
desde su nacimiento y se encontraban en la nifiez intermedia.
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Se cont6 con la colaboracién de cinco familias y sus integrantes, in-
volucrados con el hijo, hermano o sobrino con discapacidad. A continuacién

puede observarse la descripcién de las familias participantes.

Tabla 1. Descripcion de las familias.

Familia Fi(lc) F2(Dm) F3(Jr) F4(la) F5(Gu)
Estatus Alto Bajo Medio Medio alto Medio
socioecondmico
Nivel educativo Licenciatura Bésico Técnico Licenciatura Licenciatura
Tipo de familia Reconstituida Monoparental ~ Monoparental ~ Monoparental Monoparental
Estado civil de Casados Separados Separados Divorciados Viuda
los padres
Participantes 4 2 2 2 2
Diagnésticode ~ Mielomeningocele Dafio Agenesia del Trastorno Ceguera/
la discapacidad con hidrocefalia neuroldgico cuerpo calloso general del
compensada con con quistede  desarrollo no Débil
discapacidad  ladoizquierdoe  especifico visual con
motora hipoacusia discapacidad
motora

Fuente: Elaboracion propia.

Se desarroll6 una metodologia cualitativa, mediante un disefio de
estudio de caso en dos fases, a través de las cuales se dio seguimiento
al conocimiento e integracién de la estructura y su contenido. En la
primera fase se establecieron los mecanismos tedricos que fortalecie-
ron la construccién de la estructura general de la investigacién, con
datos pertinentes de los modelos de resiliencia, seleccionando tres que
poseen una interrelacién representativa con el presente fenémeno de es-
tudio: modelo personal, familiar y comunitario. Luego, se eligieron las di-
mensiones por conocer; a partir de estos argumentos fue posible desarrollar
un conjunto de unidades de contenido, vinculadas al conocimiento de la
construccién de la resiliencia.
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Se realizé un acercamiento inicial con los informantes a través del
instrumento «Escala de resiliencia mexicana» (RESI-M) (Palomar J.,
y Gémez N., 2010), como apoyo para la construccién conceptual de
categorias y subcategorias.

La segunda fase de la investigacion desarroll6 la técnica de entre-
vista a profundidad a través de una guia, disefiada en funcién de la
informacién obtenida hasta este momento. Esta fue semiestructurada y
conto6 con un formato de diecisiete interrogantes, generados en funcién
de los diversos elementos que los expertos consideran propios de la
resiliencia. Esta guia fue evaluada por parte de cuatro investigadores
del area.

Con la guia establecida (acorde a las observaciones sugeridas), se
procedié a organizar las preguntas en categorias y subcategorias esta-
blecidas previamente, con el propdsito de contar con una organizacién
clara de la informacién que se queria rescatar de las voces de la pobla-
cién participante. Se determinaron los tres campos generales de Walsh
(2004), surgiendo seis categorias y ocho subcategorias para el andlisis.

Después se desprendi6 la posibilidad de asignar preguntas del for-
mato de entrevista, las cuales generaron conocimiento profundo de la
realidad de estudio y la construccién de la resiliencia en las familias
con un hijo con discapacidad, siendo parte del tratamiento designado
por la presente investigacién. A continuacién se muestra de forma
esquemadtica este proceso de construccién.
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Figura 1. Proceso de investigacion.

(MODELOS DE RESILIENCIA P ———
para construccion
se consideraron .
1 de categorias
Aplicacién

Escala de resiliencia mexicana (RESI-M)
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Fuente: Elaboracion propia.

Las entrevistas a profundidad se llevaron a cabo en un periodo de
siete meses. Tuvieron un margen de duracién aproximada de treinta
minutos (30 minutos) a dos horas con treinta minutos (2:30 horas),
segln la persona que participaba en cada momento. La entrevista se-
miestructurada con 17 items se aplicé en 5 familias, contando con un

total de 12 personas entrevistadas.
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A partir de esta aplicacion se obtuvieron un total 204 respuestas por
pregunta. Estas se analizaron a detalle, revisando cada una y eligiendo
13 preguntas claves, las cuales aportaban a las unidades de signifi-
cado. Con ello se obtuvieron 156 respuestas, las cuales ofrecieron
informacién pertinente.

La captura de la informacién obtenida se integré a través de una
codificacion abierta a partir de los testimonios de los participantes. Las
respuestas contaban con datos vinculados a la informacién buscada;
éstos se analizaron a detalle generando una selecciéon de los datos més
representativos. Este proceso se llevé a cabo en el total de los parti-
cipantes, contando al final con un anélisis de las 156 respuestas
previamente mencionadas.

Posteriormente se establecié una codificacion axial que incluia las
categorias y subcategorias, relacionando entre si la informacién para
lograr descubrir la explicacién, el sentido y significado de la realidad
estudiada, a través de un proceso dindmico y flexible donde se pro-
fundiz6 en la informacién compartida, con un andlisis de las palabras
claves antes obtenidas.

Esta accién permiti6é reconocer a detalle las seis categorias previstas
(sentido proporcionado a la adversidad, ambivalencia ante la discapaci-
dad, apoyo familiar, estructura, expresiéon de emociones e interaccién),
asi como las ocho subcategorias (narrativas internas, experiencias/ex-
pectativas, cohesion, funcionalidad /adaptabilidad, didlogo y sentido
del humor), ademds de las categorias emergentes las cuales fueron
cuatro (singularidad, valores, red de apoyo y espiritualidad).

RESULTADOS Y DISCUSION

A partir de los testimonios de los participantes, se obtuvieron una
serie de evidencias acerca de la construccién de la resiliencia en fami-
lias. Con respecto a la presencia de la discapacidad, destaca que aun-
que todos los diagnésticos de los hijos 0 hermanos fueron diversos en
la presente investigacion, ello no gener6 diferencias extremas en la forma-
cién de la resiliencia, pues los participantes reportaron sentirse afectados
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en un primer momento por el diagnéstico recibido, pero con el tiempo
cada miembro robustecié sus vinculos familiares, desencadenaron re-
cursos para enfrentar la nueva experiencia de vida, fortalecidos por su
familia como el anclaje que les da fuerza ante esta circunstancia.

Uno de los primeros elementos reconocidos en esta fase inicial de la
presencia de diferentes discapacidades, radica en la aceptacion la cual,
desde la experiencia de los miembros de la familia, se convierte en el
medio mds fuerte para enfrentar esta situacion. Por lo tanto, las familias
no niegan sus dificultades ante la discapacidad de un hijo o hermano,
pero de forma paralela se mantienen optimistas y unidos, generando
un frente comtn ante el hecho que les tocé vivir.

La experiencia anterior, recuperada a través de las familias, presenté
una relacién con el ECE, el cual sostiene que —sin negar la presencia
de diversas exigencias de cardcter cognitivo, socioeconémico, fisico
y emocional— la discapacidad desencadena aspectos favorables en
el grupo. A continuacién se describen los hallazgos obtenidos segtin
las categorias y subcategorias establecidas, ademads de las categorias
emergentes.

SISTEMAS DE CREENCIAS

En la entrevista, las familias reportaron que dentro del sistema de
creencias, constituido por el sentido a la adversidad, las narrativas
internas, la ambivalencia ante la discapacidad y las experiencias pa-
ralelamente con las expectativas, fueron elementos que inicialmente
ejercieron un impacto determinante para generar resiliencia, ya que
se manifestaron durante el primer enfrentamiento con la discapaci-
dad y, a partir de ahi, generaron un conjunto de ideas, concepciones y
representacion de la vivencia.

Refieren que han encontrado un sentido a su vida, reconocido las
nuevas posibilidades como una forma de lograr metas, y asumen esta
experiencia como un reto del cual han aprendido y deberdn seguir
aprendiendo. Asi, la vivencia de la discapacidad en un ser querido, les
ha otorgado ensefianzas insustituibles, impregnando de significados a
sus propias vidas, tanto a nivel personal como familiar.
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El conjunto de las narrativas internas obtenidas de los participan-
tes, distinguieron una serie de verbalizaciones de cardcter positivo, las
cuales aportan a la construccién de la resiliencia. Al analizar la ambiva-
lencia ante la discapacidad de las diversas personas entrevistadas, se
encontré que la mayoria vive en un permanente transito entre la pre-
sencia de sentimientos y emociones, las cuales se ubican dentro de un
espectro de sensaciones negativas a positivas, y viceversa. Este proceso
permite a los involucrados construir y deconstruir su sentir.

De manera conjunta a lo descrito anteriormente, es evidente una
relacién entre la ambivalencia reportada por las familias, asi como los
testimonios que se relacionan con las experiencias vividas y las expec-
tativas deseadas. También de modo general se pudo distinguir que
sus experiencias se fincan en un cardcter de lucha, reconocimiento y
aprendizaje, gestando una serie de expectativas positivas, ambiciosas
y optimistas, sobre todo centradas en lo que son capaces de lograr,
particularmente como grupo.

Por lo tanto, las familias que han hecho uso de sus experiencias, ma-
nejan mejor la discapacidad, desencadenando con ello un conjunto de
expectativas ancladas en la realidad vivida. Ello suscita una esperanza
realista, debido a que la esperanza tiene una necesidad de veracidad, asi
como el realismo requiere de la esperanza, de modo que se articulan dos
realidades como un reto, posibilitando que las familias decidan continuar
(Vanistendeal, 2014). Este proceso construye la resiliencia familiar.

PATRONES ORGANIZACIONALES

Los patrones organizacionales incluyen: apoyo familiar, cohesién,
estructura y funcionalidad, paralelamente con la adaptabilidad; los tes-
timonios de las familias participantes, describieron estos patrones or-
ganizacionales desde el papel que les tocaba representar en sus propios
contextos, en el campo de la organizacién. En el interior de las familias
que viven la discapacidad en un hijo, hermano o sobrino, se preparan
y colaboran de diferente manera, debido a la necesidad de hacer frente
a la realidad que experimentan. A partir de esta experiencia, se puede
detonar en los miembros de la familia cierto desajuste, de manera que
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la familia debe procurar organizarse desde el primer momento y, con
el pasar del tiempo, desarrollar un entorno de seguridad (Calero, 2012).

En todas las familias que se entrevistaron, existié la presencia de
una soélida figura materna, la cual se manifestd, sin conocer el térmi-
no, como autodeterminada, organizada, acorde a su propia realidad,
conocedora en la medida de lo posible de la discapacidad de su hijo
o hija, ejerciendo un liderazgo dentro de su sistema familiar, asi como
la responsabilidad de distribuir funciones entre los otros miembros
del grupo, con un conocimiento profundo de cada uno, y dispuesta
ademads ella misma a seguir en el aprendizaje.

La categoria de apoyo familiar, aport6 a la construccién de la resi-
liencia en la manera en que la familia se hacia sélida y se fortalecia, de
acuerdo con la identidad de cada integrante y la singularidad como
grupo, trabajando todos por un mismo objetivo: crecer como familia
para la mejora e inclusién del familiar con discapacidad.

Los testimonios recogidos convergen en una realidad comtn, sus-
citada por la presencia de la discapacidad, de modo que, al ser parte
de su vivencia, se convierte en un motivo de unién que desarrolla co-
hesién en la familia. Esto genera en los miembros un fortalecimiento
de las relaciones segin su papel, padre-hijo, madre-hijo, hermana-
hermano, esposo-esposa, madre-hija, padre-hija, por mencionar
algunas. Esto evidencia lo que expertos en el estudio de la familia
sostienen al afirmar que es un sistema vivo, tnico y con capacidad de
autorregulacién (Eguiluz, 2003, Lépez y Escudero, 2003).

Al analizar la categoria de estructura se observé que la mayoria eran
familias monoparentales, donde la autoridad recafa en su totalidad en
la figura de las madres. Ellas han aprendido a enfrentar la discapacidad
de sus hijos de modos diversos, debido a las experiencias adquiridas a
través de sus propias historias de vida. Construyen su soporte a través
de los otros hijos, convirtiéndose ellos en su sostén mds valorado.

Las subcategorias de funcionalidad y adaptabilidad, surgen de la
estructura y aportan a la organizacién del sistema familiar; estos dos
aspectos se encuentran vinculados, debido a la cercania que poseen
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para enfrentar la discapacidad de un hijo o hermano, durante la
cotidianeidad.

La mayoria de las familias que participaron en este estudio, afirma-
ron que para hacer la vida mds funcional requirieron en un principio de
la integracion y colaboracion de todos los miembros del grupo, lo cual
aunado a la categoria anterior, propicia observar la importancia de la
familia como el mayor cimiento psicoafectivo y fisico, para el quehacer
diario, cuando de discapacidad se habla.

La flexibilidad es un elemento que aporta a la subcategoria de adap-
tabilidad, debido a que es una habilidad que contrarresta las diversas
situaciones que pueden manifestarse en el acontecer de estas familias.
Sobre la funcionalidad familiar en la discapacidad, se observa un fun-
cionamiento equilibrado debido a que habian realizado adaptaciones
en su estructura y dindmica relacional. Esto generé cambios adaptativos
que mejoraron su interaccion.

PROCESOS DE COMUNICACION

Cuando se analizaron los procesos de comunicacién que integran
la expresién de emociones, didlogo, interaccién y sentido del humor,
se hall6 que la mayoria de las familias reportaron que sus emociones
podian fluctuar entre el llanto, el enojo, la tristeza... por mencionar al-
gunas de caracteristicas negativas. Estas pudieron surgir, en un inicio,
por la presencia de la discapacidad y el primer choque emocional. Pero
también reconocieron la alegria, el orgullo y sentido a la vida como
sensaciones positivas, a través del tiempo.

Ante esta categoria, los hermanos juegan un papel valioso porque
ejercitan la expresion de las emociones cuando interactdan entre ellos
como iguales; esto no depende del orden de nacimiento. Varios de ellos
comentaron en las entrevistas que ha sido complejo y que en ocasiones
se han desesperado, se han enojado con sus hermanos con discapaci-
dad o con sus padres, por la manera que habian reaccionado. Pero que
paralelamente han encontrado un profundo amor, alegria, significado
y satisfaccion por los avances de sus hermanos, avances a los cuales
ellos han colaborado.
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Segtn los testimonios de las familias, el didlogo era una forma de
comunicarse que no tenian desarrollada al principio de la presencia de
la discapacidad, pero que con el tiempo habia sido una estrategia que
perfeccionaron, poco a poco, debido a que les permitié establecer vias
de comunicacién entre todos los miembros.

De modo general, las familias entrevistadas manifestaron contar
con formas de interaccién mediante acciones directas, es decir, que las
familias monoparentales que estaban constituidas por madres e hijos
o hijas mayores sin discapacidad, establecian formas de interrelacion
muy intensas, debido a que se convertian en el principal apoyo emo-
cional, fisico y social para el manejo de la discapacidad dentro de su
sistema, ademds de ser el sostén para afrontar de modo solidario el
quehacer cotidiano.

El vinculo entre ellas y sus hijos o hijas es una fuerza que les ayu-
da a establecer normas, reglas, acciones, toma de decisiones, labores
o actividades donde participe todo el grupo o algunos miembros de
la familia. Asi mismo, la interaccién con el resto de la familia —la que
se denomina «extensa»— es parte del ejercicio cotidiano, debido a que
ella se convierte en una red de apoyo que fortalece la identidad y las
formas de afrontamiento.

El sentido del humor tiene especial relacion en las familias que apor-
taron sus testimonios, pues se trata de la capacidad de ver lo absurdo
en los problemas y encuentra lo cémico en la tragedia (Wolin, 1993, en
Puig y Rubio, 2011).

Las madres con hijos pequefios que presentaban una discapacidad,
hablaron del juego como el medio con el cual la familia suscita dmbi-
tos para la diversién; otras reportaron que la bisqueda de espacios
comunes, los fines de semana, les permitian generar un momento de
esparcimiento familiar (como salir a caminar, conversar, andar en bi-
cicleta o visitar a la familia extensa), sin la rutina de la responsabili-
dad semanal. La familia extensa se convierte en otro lugar de apoyo
que no sélo brinda sostén fisico, sino también emocional y recreativo.
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NUEVAS ACCIONES EN LA RESILIENCIA FAMILIAR

Durante las entrevistas se obtuvieron cuatro categorias emergentes,
denominadas: singularidad, valores, red de apoyo y espiritualidad.
Entre los resultados se encontré en la singularidad que los padres, las
maderes, los hijos, hermanos, tios y primos sostenian, en sus afirmacio-
nes, que el reconocimiento a la unicidad de la persona que presenta
la discapacidad (hijo, hermano o primo) es proyeccién de su propia
personalidad.

Lo anterior implica que lo identifican como una persona tnica, no
por su condicién, sino por su esencia, otorgdndole un lugar dentro del
grupo familiar, asi como una identidad propia. Su trabajo como fami-
lias es generar la autonomia en su hijo o hermano, los cuales poseen un
valor, reconociendo en ellos su individualidad.

En todas las familias se hablé de propiciar ambientes para que la
persona con discapacidad desarrolle todo su potencial, asi como se dis-
tinga y valore que hacen las cosas de distinta manera, por lo tanto,
son dnicos y no se encuentran en la obligacién de realizar las cosas de
igual forma que el resto de la sociedad. Para muchos padres ha sido un
trabajo de transformacién personal, donde el sentido que le otorgan
a la adversidad, a su propia narrativa, unida a sus experiencias, les
ha permitido lograr esta nueva forma de mirar y distinguir al otro, de
reconocer la otredad.

Respeto, servicio, perseverancia, solidaridad, humildad, constancia,
responsabilidad, lealtad y fortaleza son algunos valores determinantes
en su vida familiar.

La red de apoyo en estas familias es uno de los pilares esenciales,
debido a que la mayoria comenté que el grupo de origen es el primer
soporte a través del cual se genera la resiliencia, pues estdn presentes
de manera incondicional desde el principio de esta experiencia, ade-
mads de que su sostén es fisico, econémico, psicoemocional y colaborati-
vo. Por lo tanto, son el primer clan de respaldo. Los apoyos impulsados
por la familia extensa, las amistades y la comunidad aportan soporte
emocional e instrumental, de modo que son cruciales y trascendentales
para la construccion de la resiliencia familiar (Grau, 2013).
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La vida espiritual es otro de los pilares que, de modo repetido, se
observé en el total de familias entrevistadas. En algunas de ellas, sus
integrantes expresaron que era la base con la cual podrian dirigir sus
vidas y las de sus seres amados.

Finalmente es importante reconocer que la resiliencia familiar es un
entramado de muchos fenémenos, donde en el centro puede obser-
varse a la familia como la base sélida que genera una serie de fuerzas
intrinsecas que proporcionan dinamismo a todo su entorno.

CONCLUSIONES

Los testimonios recuperados de los integrantes de las familias entre-
vistadas, contribuyen con datos significativos al hecho de ser resilien-
tes. En un primer momento, el factor que participa como la base para
la construccién de la resiliencia —con el pasar del tiempo y después
del enfrentamiento inicial con la discapacidad— es la aceptacion,
debido a que en todos los entrevistados, las madres y el tinico padre,
reportaron que esta experiencia fue un proceso de asimilacién de la
condicién de su hijo, de manera que poco a poco ésta adquirié un
papel determinante ante la nueva circunstancia de vida.

Los miembros de las familias entrevistadas refirieron que la expe-
riencia de la discapacidad ha sido todo un recorrido de emociones y
sentimientos contrapuestos, donde las madres aceptan su papel de
modo mds consciente y voluntario; esto significa que, tanto interna
como socialmente, se responsabilizan de su hijo, con miedo, con incer-
tidumbre, con tristeza, pero con una actitud de acogida hacia él. Esta
situacion parece relacionarse con la aceptacion incondicional, la que de
modo regular se presenta en la mayor parte de las familias, como un
rasgo natural.

El tinico padre entrevistado confirmé lo que varios autores han des-
crito en sus investigaciones. De manera personal asumir su papel ante
esta situacion es complejo, debido a la educacién que de modo pre-
vio han recibido, asi como a la asignacién del papel social concedido
a los varones que se enfrentan a la discapacidad de un hijo: que no
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pueden o no deben ser los cuidadores principales; sin embargo, el
padre entrevistado no se consideraba falto de capacidad.

También desde sus trincheras, los hermanos entrevistados se asu-
men totalmente resilientes, aun sin saber qué es o lo que significa la
palabra, saben que son el apoyo de las madres, que son pieza impor-
tante en el desarrollo de su hermano con discapacidad; ellos son los
primeros en aceptarlo de modo incondicional, puesto que han recibido
el ejemplo de sus madres.

La dindmica del sistema familiar frente a la discapacidad tiene una
serie de multiples factores: desde el reconocimiento de sus miembros,
el manejo y la distribucién de labores, la colaboracién, la adaptacién,
asi como el desarrollo de un conjunto de habilidades y capacidades
que nunca habfan puesto en préctica. Estas surgen fortalecidas por la
necesidad de salir adelante, es decir, asumen este hecho de la vida con
un compromiso total.

Cada familia refirié en las entrevistas que tuvo formas diferentes
para alcanzar esta meta, y que en ocasiones ante las transformaciones
que se presentan, generaban formas creativas de afrontamiento. Nun-
ca desisten, tienen altibajos propios de la naturaleza humana, pero se
encuentran en la lucha, debido a que asi lo refieren: como una «lucha
constante».

La figura central —insistimos— sigue siendo la madre; juega un pa-
pel de gran impacto al ser ella autodeterminada. Otorgan una mirada
diferente a la discapacidad de sus hijos, fortalecida por los discursos
internos que se repiten de modo constante y que traducen en acciones.
La gran mayoria no habia experimentado una crisis de tal envergadu-
ra, por lo cual no sabian hasta dénde eran capaces de lograr sus metas,
por lo tanto, mostraron tener conciencia de la confianza en si mismas.

La experiencia de la discapacidad en estas familias permite inferir
que la resiliencia es comprendida como un proceso en evolucién, el
cual surge de modo individual, pero se erige conforme se suscita
la relacién con otros. Esta interaccién establece una directriz a tra-
vés del enfrentamiento individual: el primer paso es la aceptacion,
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la ambivalencia (experiencias/expectativas), un sentido otorgado a la
adversidad, las narrativas internas, el reconocimiento a la singularidad
del miembro con discapacidad y la vida espiritual.

Las acciones previas —particularmente el sentido frente a la adver-
sidad, las narrativas, la singularidad y la vida espiritual— se reiteran
y fortalecen dentro de la familia, todas generan resiliencia familiar, la
cual se robustece con la comunicacion, el didlogo, el apoyo y la cohe-
sién familiar, ademads del sentido del humor, la vivencia de valores y la
estructura que posean (funcionalidad/adaptabilidad). Para que todo
vinculado conduzca a la concepcién de una resiliencia social, donde los
recursos son el apoyo social de la familia, amigos, profesionales, escuela
y comunidad, es decir acciones de cardcter colectivo y compartido.

Por lo tanto, se afirma que la resiliencia es un proceso dindmico que
en las familias puede surgir mediante diversos aspectos de la vida en
grupo. Queda en evidencia que la construccion de la resiliencia es un
proceso que se va presentando paulatinamente.

De modo efectivo, ante esta experiencia, las familias desarrollan un
conjunto de habilidades y capacidades nunca antes puestas en practica.
Estas surgen fortalecidas por la necesidad de salir adelante, es decir, lo
asumen con responsabilidad total, reconociendo la identidad del hijo
con discapacidad y su inclusién en la sociedad. De aqui la importancia
del enfoque centrado en la familia, pues las empodera.

En la figura 2 se describen las conclusiones generadas durante
este proceso de construccién de la resiliencia, en familias que viven
la discapacidad en un hijo.
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Figura 2
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Es importante entender la interaccién de los diversos elementos que aportan a la construccién
de la resiliencia familiar, de modo que el trabajo estara en promover una visién con el
Enfoque Centrado en la Familia (EFC), el cual reconoce la capacidad del sistema familiar de modo
realista, donde se da importancia a la concepcién de la misma desde sus for t
asi un P al interior de la familia

Fuente: Elaboracion propia.

Con la informacién obtenida, surge la necesidad de continuar con la
investigacion de esta temdtica —particularmente con el conocimiento
en el impacto, la influencia y el sentir de los hermanos no diagnostica-
dos— para recuperar la experiencia de los padres varones implicados
en la educacién de sus hijos, asi como en la manera de generar apoyo
para las madres solas y sin sostén familiar, a partir de sus propios
tiempos, preparaciéon profesional y condiciones particulares. Esto
permitird aportar conocimiento para apoyar a las familias, asi como a
los profesionales del drea. B
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