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RESUMEN

“IMPACTO EN LA SUBJETIVIDAD Y EL PROYECTO DE VIDA EN LAS MUJERES  QUE
TIENEN  A  SU CARGO EL CUIDADO  DE  UN  HIJO  CON DISCAPACIDAD”.

Autoras: Vilma Elizabeth Cordón Guillén y Sandra Elizabeth Fernández Ramírez

Esta investigación se realizó con el propósito de explicar el efecto psicosocial
en el proyecto de vida de las mujeres que tienen a su cargo el cuidado de un  hijo
con discapacidad, los objetivos específicos fueron: identificar la construcción histórica
de la  subjetividad de las mujeres que tienen un hijo con discapacidad,
entendiéndose por subjetividad un cúmulo de experiencias que el sujeto sintetiza,
modifica, en el tiempo y su relación con el entorno, creando nuevos significados
personales y sociales. Reconocer los recursos  psicológicos que permiten afrontar
esta experiencia, describir valorativamente las atribuciones y como perciben el
impacto que tiene su rol en el grupo primario, detectar  como influye la cultura de
género en delegar a las mujeres  la función de cuidadoras, descubrir los proyectos
de vida es un esquema que facilita el logro de las metas, en él se describe lo que se
quiere llegar a ser y los resultados que se desean obtener. Conocer el impacto que
ha tenido en el proyecto de vida la  experiencia de tener un hijo con discapacidad
término que incluye déficit, limitaciones en la actividad y en la participación. Indica
negativamente la interacción entre el individuo, condición de salud y su entorno.

En esta investigación se entrevistaron a diez madres que acompañan a sus
hijos a recibir atención psicopedagógica a FUNDAL (Fundación Guatemalteca con
Niños con Sordoceguera Alex), ubicado en la 1ª. Calle y carretera Interamericana 0-
20 zona 1 de Mixco, ciudad de Guatemala.

La investigación se basó en el paradigma interpretativo, bajo la metodología
cualitativa, las técnicas de investigación que se utilizaron fueron: observación,
muestreo no probabilístico, entrevista en profundidad y los instrumentos fueron: guía
de entrevista en profundidad, tabla de registro de información, mapas conceptuales,
esquemas de codificación axial y diario de campo. Las preguntas de investigación
fueron:¿Cómo se construye históricamente la subjetividad de las mujeres que tienen
un hijo con discapacidad? ¿Cuáles son las atribuciones de las mujeres cuidadoras
de un hijo con discapacidad y cómo perciben el impacto que tiene su rol en el grupo
primario? ¿Cómo influye la cultura de género en delegar a las mujeres la función de
cuidadoras? ¿Qué recursos psicológicos permiten afrontar la experiencia de tener un
hijo con discapacidad? ¿Cuáles son los proyectos de vida y las expectativas de las
mujeres cuidadoras que tienen hijos con discapacidad? ¿Cuál es el impacto que ha
tenido en el proyecto de vida la experiencia de tener un hijo con discapacidad?
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PRÓLOGO

De acuerdo con estudios realizados por la Organización Mundial de la Salud

(OMS) más de mil millones de personas en el mundo padecen algún tipo de

discapacidad y las cifras van en aumento, se considera que en un futuro cercano el

tema de la discapacidad será motivo de preocupación social1. Actualmente, existe

poco interés en apoyar a las personas con discapacidad y menos aún, al núcleo

familiar que también sufre indirectamente el efecto de la discapacidad.

Dado que en Guatemala el índice de discapacidad va en aumento debido a

distintos factores de riesgo como la violencia, la desnutrición, la pobreza, la

negligencia entre otros, que el estado de Guatemala y la Sociedad Civil  aportan

pocos servicios especializados en cuidados de discapacidad y menos aún, en

relación a los cuidados a domicilio; esta investigación pretende hacer un

acercamiento cualitativo principalmente a la experiencia de las mujeres quienes

generalmente asumen el rol y las funciones de cuidadora.

En Guatemala tradicionalmente son las mujeres quienes asumen el rol de las

tareas reproductivas de la sociedad y en situaciones de discapacidad, asumen

además el rol de gestionar los recursos para los cuidados de salud de la persona con

discapacidad, ya sean padres, abuelos, hijos, esposo etc. Las mujeres dedican

muchas horas alrededor del cuidado de los demás, haciendo muchas veces de este

rol su mayor proyecto de vida. En el caso de las mujeres  que cuidan un hijo con

discapacidad ellas sufren indirectamente de la misma  ya que, dedican tiempo,

recursos y energía al cuidado del hijo. Poco o nada se conoce especialmente sobre

la experiencia y la subjetividad (pensar, sentir, actuar) de estas mujeres, por lo que,

tomando en cuenta esta problemática psicosocial, esta investigación responde a esta

necesidad.

1Citadas en OMS (2001): CIDDM-2, Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud, Ginebra. Pág.8 y Págs. 173-174.
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La investigación tuvo como objetivo general explicar el efecto psicosocial en el

proyecto de vida de las mujeres que tienen a su cargo el cuidado de un  hijo con

discapacidad y los objetivos específicos fueron: identificar la construcción histórica de

la  subjetividad de las mujeres que tienen un hijo con discapacidad, reconocer los

recursos psicológicos que les permitieron afrontar esta experiencia, conocer las

atribuciones de cuidado que desempeñan y como percibieron el impacto de  su rol en

su grupo primario, detectar  la influencia de la cultura de género en delegarles la

función de cuidadoras, descubrir los proyectos y las expectativas de vida y por último

el impacto que tuvo en sus proyectos de vida la experiencia de tener un hijo con

discapacidad.

Al realizar esta investigación se experimentó la complejidad de vida de las mujeres

que son madres de un hijo con discapacidad, las dificultades que enfrentan a diario

en el ejercicio de las funciones de cuidar, transportar, desplazar, acompañar a un hijo

con discapacidad en medio de las otras tareas familiares; se suman la pobreza, la

falta de apoyo especializado en una sociedad indiferente, poco solidaria y organizada

para brindar atención a las necesidades de las personas con discapacidad. Al mismo

tiempo, se experimentó por un lado, el aislamiento de la discapacidad como

problema social porque los cuidados y atención no son prioridad en los servicios

públicos nacionales y por otro lado, también el aislamiento y la soledad de las

mujeres que a diario sufren el peso de la responsabilidad social, la exclusión, la

pobreza y el trabajo que significa cuidar un hijo con discapacidad en estas

condiciones. Dentro de las limitaciones experimentadas durante las entrevistas fue

constatar en algunas mujeres la necesidad de atención psicológica especializada, ya

que, sufren un proceso de duelo, sentimientos de vergüenza, culpa, aislamiento,

depresión, falta de recursos económicos. Afortunadamente FUNDAL es una

institución pionera que asume no solo la parte pedagógica sino trata de abarcar los

aspectos psicosociales mencionados lo que apoya el bienestar, la salud mental, la

autoestima y la resiliencia de las mujeres y sus familias.
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CAPÍTULO I

I. INTRODUCCIÓN

1.1 Planteamiento del problema y marco teórico

1.1.1 Planteamiento del problema

En la antigüedad la discapacidad se veía como algo vergonzoso, un castigo

mandado por los dioses  que  se debía esconder.  Fue hasta la primera mitad del

siglo XIX, que la mirada del concepto de discapacidad evoluciona y da un salto

definiéndola como “un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la

actividad y restricciones en la participación. Indica los aspectos negativos de la

interacción entre un individuo con una condición de salud y sus factores

contextuales;”2 ya que, se observó que quienes tenían una afectación leve de

discapacidad y eran cuidados en casa podían integrarse a la sociedad con más

facilidad. Poco a poco, las sociedades más desarrolladas fueron  institucionalizando

la atención y cuidado de las  personas con discapacidad, pero en las sociedades en

vías de desarrollo, esta función está asumida principalmente por la familia; siendo las

mujeres y específicamente la madre quien desempeña este rol y función social.

Tradicionalmente en Guatemala son las mujeres quienes asumen el rol de las

tareas reproductivas de la sociedad y en situaciones de discapacidad, quienes

además, asumen el rol de gestionar los recursos para los  cuidados de salud de

dichas personas,  ya sean padres, abuelos, hijos, esposo etc. las mujeres dedican

diariamente muchas horas alrededor del cuidado de los demás, haciendo muchas

veces de este rol su mayor proyecto de vida “es un esquema que facilita el logro de

las metas, ya que, en él se describe lo que se quiere llegar a ser, los puntos

2Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (CIF) Versión
abreviada, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, (2001), Pp.206
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principales y los resultados que se desean obtener”3. De esta manera, las mujeres

cuidadoras sufren indirectamente de discapacidad. Las  atribuciones derivadas de

este rol, la situación de la discapacidad del hijo es fuente de ansiedad y estrés

constante que les genera desgaste físico y emocional favoreciendo fatiga, estados de

ánimo alterados, depresión, que en general no son condiciones que favorecen la

salud mental ni la realización personal.

En Guatemala el desarrollo humano de las mujeres queda muy relacionado a

los roles domésticos y familiares que desempeñan como: esposas, madres o hijas,

siendo además en la familia, donde se hace la construcción simbólica de los atributos

que se le dan a una persona en función de su sexo. La división de roles de género

impacta en la subjetividad (proceso histórico dialógico, el cúmulo de experiencias que

el sujeto sintetiza, modifica, en el tiempo con los demás, dándole nuevos significados

personales y sociales) y el desarrollo psicosocial de las mujeres; condiciones

determinantes del ser de la mujer y de la construcción del proyecto de vida.

La subjetividad de las  mujeres que tienen a su cargo el cuidado de un hijo con

discapacidad, es una síntesis derivada de las condiciones de género mencionadas y

de la situación económica, sociocultural y religiosa de donde provienen.

Los planes de vida y la conducta de las mujeres están vinculados a la imagen

subjetiva que ellas tienen de sí mismas y hacia el deber prioritario de  garantizarle a

su familia la función reproductiva. En el caso de las mujeres sometidas a condiciones

estresantes por largo tiempo el trabajo de ocuparse de los demás y aún más,  en el

caso del cuidado de un hijo con discapacidad, favorece que ellas  experimenten

síntomas psicosomáticos, cognitivos, afectivos, conductuales desfavorables a la

salud mental y al emprendimiento de nuevos proyectos de vida. Se consideró de

interés científico conocer las experiencias de vida de estas madres, el impacto

3 Carrera V. R. A, Franco Sintuj N. C. “Importancia de los factores sociales que conforman el
autoconcepto en los y las preadolescentes, de área urbano marginal para construir el proyecto
de vida”, Guatemala, (2011),  Pp. 62
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causado en la subjetividad y el proyecto de vida de catorce mujeres que asisten a

FUNDAL en la ciudad capital.

Las preguntas que guiaron la presente investigación son: ¿Cómo se construye

históricamente la subjetividad de las mujeres que tienen un hijo con discapacidad?

¿Qué recursos psicológicos permiten afrontar la experiencia de tener un hijo con

discapacidad? ¿Cuáles son las atribuciones de las mujeres cuidadoras de un hijo

con discapacidad y cómo perciben el impacto que tiene su rol en el grupo primario?

¿Cómo influye la cultura de género en delegar a las mujeres la función de

cuidadoras?¿Cuáles son los proyectos de vida y las expectativas de las mujeres

cuidadoras de un  hijo con discapacidad? ¿Cuál es el impacto que ha tenido en el

proyecto de vida la experiencia de tener un hijo con discapacidad?

1.1.2 Marco teórico

1.1.2.1 Antecedentes

Previo a realizar este estudio se llevó a cabo la revisión de antecedentes de

investigaciones similares para lo cual se tomaron como referencia los siguientes

estudios:

“Niveles de depresión en madres de niños con discapacidad” Zoila Esperanza

Romero y Ligia Lorena López L. (1998), el objetivo de la investigación, fue medir el

impacto que la presencia de un niño con discapacidad ejerce en la familia, en

especial en la madre quien es la que siempre lo acompaña.

Otra de las investigaciones fue:“Importancia de la atención psicológica a las

madres de niños con anomalías en el tubo neural,” Zandra Blandina, Cabrera

Arreaga (2006), el objetivo de la investigación fue el deterioro de  la funcionalidad en

el ámbito personal, conyugal, sexual, familiar y laboral.

Y por último: “La prostitución y proyecto de vida” Las autoras Reyes, A. y

Mencos, L. (2004) el propósito fue determinar  la influencia de la prostitución  en el

proyecto de vida de las sexoservidoras del municipio de Amatitlán.
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Dentro de las investigaciones revisadas se evidenció el interés por conocer la

experiencia de las mujeres en las circunstancias específicas de cada estudio, sin

embargo, éstas fueron de orden cuantitativo y no consideraron la experiencia

subjetiva como parte determinante en el impacto de vida personal, profesional y

familiar.

1.1.2.2 Discapacidad

De acuerdo con la Organización Mundial de la Salud (OMS) en un estudio

realizado en el 2011, son más de mil millones de personas las que viven en todo el

mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas casi 200 millones experimentan

dificultades considerables en su funcionamiento4. En los años futuros, la

discapacidad será un motivo de preocupación aún mayor pues la prevalencia

aumenta y se observa poco interés social por las personas con  discapacidad: el bajo

nivel educativo, la poca cobertura de salud especializada y el desempeño laboral

actual que se limita al sector informal de la economía nacional.

La definición de la discapacidad ha ido evolucionando a pasos muy lentos

desde las creencias mágicas de la antigüedad y la edad media hasta llegar hoy a

conceptos como inclusión. Los enfoques tradicionales como el modelo médico

definían la discapacidad por las disciplinas del campo de la salud y la rehabilitación;

esta concepción admite al sujeto como un ente pasivo, individual y particular. Ya

recientemente con el modelo social, el sujeto es protagonista de sus derechos, se

incluyen los factores sociales del entorno que incapacitan, aíslan y excluyen a

quienes tienen alguna deficiencia física. En esta perspectiva es la construcción social

la que por su restricción discapacita al sujeto.

Tobar, A. señala: “en la últimas décadas se asiste a una nueva reconfiguración de la

definición de la discapacidad, los debates de los últimos veinte años conciben a la

misma como el resultado de la interacción de la persona con un contexto

socioambiental adverso para su condición de deficiencia particular. Desde un

4 Ob. Cit. Pág.173-174
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enfoque bio-psicosocial, la Organización Mundial de la Salud (OMS) a través de la

Clasificación Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad (CIF), define desde

el año 2001 la discapacidad como “un término genérico que incluye déficit,

limitaciones en la actividad y restricciones en la participación. Indica los aspectos

negativos de la interacción entre un individuo con una condición de salud y sus

factores contextuales”5

En este sentido la definición de discapacidad engloba tanto el estado de salud

deficiente ya sea físico, mental o sensorial, las anomalías, defectos, pérdidas físicas

o biológicas de actividad y funcionamiento como también la relativa a los factores del

entorno como las barreras culturales, sociales y ambientales donde vive la persona.

La discapacidad tradicionalmente se ha caracterizado por los excesos o

insuficiencias en el desempeño de una actividad rutinaria normal, que puede ser

temporal, permanente o reversible. La discapacidad puede surgir como consecuencia

directa de la deficiencia del propio individuo, sobre todo a la respuesta psicológica, a

deficiencias físicas, sensoriales o de otro tipo, accidentes de tránsito, desastres

naturales, secuela de la pobreza, de la violencia o de la guerra interna como es el

caso de Guatemala.

Los tipos de discapacidad son: física, psíquica, sensorial e intelectual o mental y

los factores que contribuyen están relacionados por un lado desde la perspectiva

médica, con el envejecimiento, factores de mutación genética, malas prácticas

médicas, el aumento de enfermedades crónicas y terminales como el cáncer,

diabetes, enfermedades cardiovasculares, enfermedades congénitas, accidentes

tanto automovilísticos, laborales, etc. Por otro lado, desde la perspectiva del modelo

de  la construcción social, todas estas situaciones se agravan con la precariedad

social del estado, las escasas instituciones y la pobreza de las políticas públicas

5Tobar E., A. “El campo de atención a la discapacidad en Guatemala”. Sus efectos de exclusión
y empobrecimiento,Flacso. Guatemala, (2013), Pp.22
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sociales que no brindan oportunidades de acceso, integración, comunicación y

participación productiva en la sociedad.

En Guatemala, de acuerdo al decreto No. 135-96 “se considera discapacidad

cualquier deficiencia física, mental o sensorial, congénita o adquirida, que limite

substancialmente una o más de las actividades consideradas normales para una

persona.”6

La discapacidad  es  una desarmonía entre el entorno y la persona, en la que

ambos son responsables de los esfuerzos que se hagan para atenuarla o

compensarla. Esto quiere decir que la discapacidad no es sólo un asunto de la propia

persona o su familia sino también es una situación que involucra el entorno social,

político, económico y cultural. Es decir, que las barreras que hay en relación a la

discapacidad deben ser un reto a vencer tanto por parte de la persona que la padece

como por la sociedad en general.

Schorn, M. considera que la discapacidad no es una enfermedad, aunque

puede ser la secuela de la misma. Tampoco es un síntoma que desaparecerá con el

tiempo “es una marca real, que va a acompañar a este niño, adolescente y adulto a

lo largo de toda la vida”.7 Es indispensable que desde el núcleo familiar se pueda

comprender y aceptar la condición de discapacidad de sus familiares; ya que es muy

frecuente que como parte de la negación en que  las familias entran ante este

diagnóstico, las personas no toman acciones inmediatas como la rehabilitación o la

estimulación oportuna para potencializar sus habilidades o capacidades porque

persiste la ilusión de un milagro o recuperación total. La persona con discapacidad se

enfrenta a grandes retos, siendo la familia el principal de ellos, quien además juzga

constantemente sus avances o limitaciones.

6Decreto No. 135-96, “ley de atención a las personas con discapacidad”. Artículo 3.Consejo
Nacional para la  Atención de las personas con Discapacidad CONADI.

7Schorn Marta. “Discapacidad: una mirada distinta, una escucha diferente”.editorial Lugar,
Buenos Aires, (1999) Pp. 189
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La discapacidad es un tema que ha sido abordado desde perspectivas

fragmentadas que cosifican al sujeto los enfoques actuales sean médicos o

educativos son los más reconocidos en los contextos científicos. Aunque

recientemente se observa interés en conocer al sujeto y su experiencia subjetiva.

Este enfoque actual es esperanzador porque además vincula a las familias en la

construcción de nuevos paradigmas para la comprensión y tratamiento de la

discapacidad.

Los paradigmas sociales contemporáneos sobre la comprensión de la

discapacidad han ido cambiando, reflejándose en la formulación de políticas y

programas innovadores que mejoren las vidas de las personas con discapacidades.

La Convención de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad, entró en vigor en mayo de 2008 y este histórico tratado internacional

reforzó la convicción que la discapacidad es una prioridad en materia de derechos

humanos y de desarrollo.

Por mucho tiempo la discapacidad se enfocó en el sujeto con discapacidad,

pero poco se ha dicho sobre la discapacidad indirecta que sobrelleva la  familia;

principalmente las mujeres y en este caso las madres quienes generalmente son

quienes apoyan el desarrollo y la inclusión del hijo con discapacidad. Esta situación

genera en la vida de las mujeres trastorno en la vida personal, social, física y

psicológica en donde experimentan sentimientos de soledad, estados de ansiedad,

fatiga crónica y en algunos casos depresión. Esta función cotidiana de cuidadora

impacta de forma muy significativa en la subjetividad y el proyecto de vida de estas

mujeres.

La persona cuidadora es quien se ocupa de la mayor parte de las tareas

relacionadas con la atención de la persona en situación de dependencia, quien

gestiona y satisface las necesidades de atención y acompañamiento. En general,

son las mujeres las que asumen estas responsabilidades. Se considera que ocho de

cada diez personas que están cuidando a un familiar con dependencia o

discapacidad en este país son mujeres.
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1.1.2.2.1 Prevalencia de niños con sordoceguera en Guatemala

Según estadísticas del Consejo Nacional para la Atención de las Personas con

Discapacidad (CONADI) se estima que “en Guatemala hay un millón ochocientos mil

habitantes con algún tipo de discapacidad física o psicológica. De éstos, solo treinta

y seis mil (2%) tienen trabajo formal”.8

En Guatemala el número de personas con  discapacidad va en  aumento, esto

se explica por el incremento de la población, mala situación socioeconómica y el

incremento de la violencia. Aunque no existen estadísticas claras sobre la

discapacidad múltiple “las personas portadoras de discapacidad múltiple son las

afectadas en dos o más áreas, caracterizando una asociación entre diferentes

discapacidades con posibilidades bastante amplias de combinaciones.”9 Un ejemplo

serían las personas que tienen discapacidad mental y física o las personas con

sordoceguera.

De acuerdo con Díaz Huertas, la sordoceguera “es la discapacidad que resulta

de la combinación de dos deficiencias sensoriales (visual y auditiva) provocando

problemas de comunicación y necesidades especiales derivadas de la  dificultad para

percibir de manera global, conocer y por tanto interesarse y desenvolverse en el

entorno”10. Esta discapacidad multisensorial impide a la persona percibir los

estímulos y dificulta además la comunicación, ya que, no hay desarrollo en la

comunicación  verbal. La sordoceguera es una discapacidad y no una enfermedad,

afecta gravemente las  habilidades diarias necesarias para una vida mínimamente

autónoma, requiere servicios especializados como personal específicamente

formado con atención y métodos especiales de comunicación.

8 CONADI “Pide inclusión de los discapacitados”, Siglo21.com.gt, publicado: (21 de mayo de
2013). pág. web http//www.s21.com.gt/node/303064,

9 Díaz Huertas, J. A. “Infancia y Discapacidad”, Sociedad de Pediatría Social, 1era Edición,
Madrid España, (2005),  Pp. 92

10 Ídem. Pp. 93
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La persona con sordoceguera tiene más restringida la capacidad de percepción

de los estímulos  que si sufriera limitaciones  únicamente en  uno sólo de los

sentidos.

La sordoceguera se clasifica como:

Sordociegos congénitos: El deterioro de la visión y la audición se produce

durante la gestación.

Sordos congénitos con ceguera adquirida: Nacen con limitación auditiva y

adquieren posteriormente la limitación visual.

Ciegos congénitos con sordera adquirida: La limitación visual se produce

durante la gestación y la auditiva se adquiere posteriormente.

Sordociegos no congénitos o tardíos: La sordoceguera es adquirida

después del periodo de adquisición del lenguaje, no importando  si la adquisición de

la pérdida auditiva y visual se presenta simultáneamente o no.

1.1.2.3 Subjetividad

La subjetividad engloba los procesos individuales de la organización social

subjetiva de los individuos concretos y su historia, toma en cuenta la personalidad y

las emociones que son asociadas a las acciones humanas dentro de la interacción

social.

La Subjetividad en la investigación psicológica según González Rey,

comprende las características que el sujeto le otorga a los sujetos y objetos con los

que se relaciona, las representaciones y los significados internos que el sujeto

construye de forma individual o grupal. La subjetividad para el autor es un proceso

histórico dialógico, es el cúmulo de experiencias que el sujeto sintetiza, modifica en

el tiempo, en la relación con el entorno, dándole nuevos significados personales y

sociales. La subjetividad se origina de la integración de lo individual y lo social
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tomando en cuenta que el sujeto es un ser dialéctico, individual, social, histórico que

afecta y es afectado por su entorno social.

Para González Rey, el concepto de subjetividad se relaciona con un dar sentido

a la experiencia del sujeto, significarla en la psique humana individual y social según

donde actúe el sujeto. Es la construcción teórica de los aspectos profundos de la

axiología y de la psique humana sobre la forma en que el sujeto comprende, valora y

hace la  organización del mundo.

La psicología social dice que para comprender a las personas y grupos hay que

mirar hacia las estructuras sociales porque estas dirigen, orientan y trenzan el

psiquismo, dan forma a las acciones y las relaciones interpersonales. Las creencias,

valores y el sistema ideológico configuran la realidad social y las relaciones del sujeto

en su acción cotidiana. Lagarde, M., dice que “las mujeres son sujetos sociales cuya

subjetividad se construye a partir de la dependencia y del ser a través de  las

mediaciones de los otros11.”

1.1.2.3.1 La subjetividad de las mujeres

De acuerdo con Lagarde, la subjetividad de las mujeres se estructura según  la

forma de estar y del lugar que tiene la mujer en el mundo, es lo que se construye de

su experiencia vital, la particular concepción del mundo y de la vida del sujeto que

está constituida por el conjunto de normas, valores, creencias, lenguajes y formas de

aprehender el mundo consciente e inconsciente, físico, intelectual, afectivo y erótico.

El imaginario, las creencias o la ideología que subyace en la subjetividad de las

mujeres son actos de entrega, servicio, atención, obediencia, dar sin límites, como

forma de acercamiento o fusión con el otro. Es la profunda necesidad de encontrar

en el otro,  valor, identidad y sentido al ser mujer. Lagarde, M.,  cita que “el impulso

que mueve a la existencia y que da sentido de vida a las mujeres es la realización de

la dependencia: establecer vínculos con los otros, lograr su reconocimiento y

11Lagarde M. “Los cautiverios de las mujeres”. Universidad Nacional Autónoma de México.
México, (1993),Pp.16.
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simbiotización. Estos procesos confluyen en una enorme ganancia patriarcal. La

sociedad dispone de las mujeres cautivas para adorar y cuidar a los otros, trabajar

invisiblemente, purificar y reiterar el mundo, y para que lo hagan de manera

compulsiva: por deseo propio”12

Las mujeres anclan sus representaciones en experiencias muy tempranas en la

vida, roles como el de ser cuidadoras, proveer atención y dar servicio a los demás

como formas de tener o ganar afecto, provienen de experiencias cotidianas del

entorno familiar y cercano, que configuran el ser mujer en su construcción de

identidad, subjetividad individual, social y de género.

La construcción de la subjetividad de las mujeres, es derivada de la dinámica de

los aspectos económico, político, religioso y social, que estructuran intencionalmente

un modo de ser y de hacer los roles y funciones de la mujer en la sociedad.  La

subjetividad social por un lado, clasifica el espacio en público y privado, valora el

trabajo productivo, las actividades fuera de casa y lo asocia a los hombres; el  trabajo

doméstico por el contrario, está considerado reproductivo, invisible, desvalorizado y

las tareas se desarrollan en lo privado de la casa.  Por otro lado en su afán de

proveer atención y cuidado configura a las mujeres a concebir a los hijos y al esposo

como parte de su propia identidad de mujer. Por tanto, sus roles y tareas domésticas

son funciones normales del desempeño del rol de madre y esposa.

La subjetividad social es un sistema complejo que configura y se configura en

espacios sociales e institucionales; las acciones de los sujetos se legitiman

socialmente y se vuelven elementos de sentido natural y de vocación. El género, la

religión, la raza, las costumbres la familia entre otros, son categorías que conviven

fortaleciendo la subjetividad social diferenciada.

La construcción de la subjetividad de la mujer, es decir, “las formas de ser,

sentir y pensar de cada persona se conforma mediante la introyección del mandato

social.  La subjetividad de la mujer está centrada en los roles familiares y domésticos,

12 Ídem., Pp.17
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se construye con características emocionales de receptividad, afectividad y nutrición

para otros a través de la identificación de la niña con la madre. La insubordinación

ante este papel supone la puesta en crisis de la subjetividad femenina, atribuyéndole

el seudónimo de “madres patógenas” la histeria paradigmática femenina y los

estados depresivos.”13 Hernández de F. continúa diciendo que las mujeres en su

subjetividad interiorizan la intuición femenina, la ignorancia sexual, la culpa, ser para

los otros, el sentido de dependencia por una condición de carencia, la omnipotencia-

impotencia como forma de evitar el miedo inherente al cambio y al osar, la dadiva

compulsiva y la vergüenza.

1.1.2.3.2 Subjetividad de la mujer en Guatemala

Cada mujer resume o internaliza un proceso socio cultural e histórico, ser mujer

en Guatemala significa oportunidades según sea ladino o indígena, nacer en el

campo o en la ciudad, hablar español o uno de los 23 idiomas de este país. Es

sintetizar en su experiencia de vida, la historia de su clase sociocultural y económica.

Nacer en Guatemala siendo mujer, también significa sentirse mujer, sabiendo que se

cumplirán determinados roles o funciones según los límites que el grupo social

otorgue.

La subjetividad de la mujer en Guatemala está ligada a la ideología del contexto

patriarcal y religioso que marca la cultura guatemalteca, el rol tradicional delegado a

las mujeres toma el modelo religioso de la virgen madre de Jesús, perpetuándose en

un patrón marcado por la expresión humilde, dominada y subordinada. Bastos, S.

dice que las tareas de las mujeres urbanas son casi exclusivamente cuidar a sus

hijos, satisfacer al esposo y que el anhelo mayor es tener un esposo, un hogar con

hijos.

La subjetividad de las mujeres se construye y reproduce dialécticamente entre

las tareas reproductivas y funciones ligadas a la relación con el entorno familiar y

13Hernández de F. L. M., “Principales características de identidad y subjetividad relacionadas
con el poder en mujeres universitarias”, Tesis de Licenciatura de la Escuela de Ciencias
Psicológicas de la USAC. (2002). Pp.7
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social. Esta situación deriva de la construcción social histórica, impacta

negativamente en las mujeres y el desarrollo social de los guatemaltecos, lo que

hace que tanto hombres como mujeres siguen viendo de forma natural, las imágenes

femeninas ligadas al trabajo reproductivo.

Pensarse, sentirse y definirse como  mujer en Guatemala tiene un sentido de

subjetividad relativo a no saberse, no conocerse y quizá no sentirse como ser

humano independiente y autónomo. Es asumir inconscientemente que el destino y

vocación natural de ser mujer, es el matrimonio, parir hijos, cuidarlos  y servirlos,

sintiendo satisfacción de cumplir su rol como mandato divino. La subjetividad de las

mujeres guatemaltecas interioriza silencio, el no sentir, el no pensar, es una forma de

disociación que no permite auto relacionar los causales de su contradicción o

tragedia con su realidad. Las mujeres creen que es destino, aquello que no se

comprende, que se sufre o se teme, sin saber que estas causas provienen de las

barreras históricas  como la falta de oportunidad para adquirir una formación y

educación que funcione y se adapte, que brinde acceso a una educación liberadora

que contextualice su necesidad de adaptación y cambio; que provea herramientas de

transformación en sujeto activo y responsable, que comprenda, defienda y luche por

sus derechos como mujer.

1.1.2.3.3 Los roles de las mujeres cuidadoras

En Guatemala las mujeres adultas son el 45% de la población femenina,

aportan trabajo al país tanto en el área productiva como reproductiva. En el área

productiva participan en la producción de bienes y servicios y en la reproductiva

desempeñan actividades para mantener el hogar, la protección, cuidado y crianza de

los hijos, la reproducción de los valores de la cultura y el trabajo comunitario.

Tradicionalmente es la mujer quien se hace cargo del cuidado del hogar y de la

educación de los hijos; mientras el hombre asume el papel del proveedor. “Por un

lado, se destaca que el hombre ha de ser “teóricamente” el principal portador de

recursos económicos al hogar. Esta es una de las bases fundamentales de su

autoridad, (…) el resto de las tareas asociadas a la reproducción cotidiana están bajo
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la absoluta responsabilidad de la mujer que queda así a cargo de “gestionar la

pobreza.”14

Los datos económicos sobre el trabajo de la mujer en Guatemala, según la

Nueva Economía Doméstica (NED), dicen que la especialización de las mujeres son

las atribuciones derivadas de las tareas del hogar.

Pape, Quiroa y Vásquez, clasifican las actividades reproductivas en

reproducción biológica y reproducción social. Las actividades biológicas van desde la

gestación, lactancia, cuidado de los niños, actividades  que reproducen la vida y las

vinculadas a la reproducción social, que incluyen preparar alimentos, lavado,

planchado de la ropa, limpieza, etc. en esta última categoría de actividades, las

mujeres pueden recibir ayuda si tienen un familiar cercano o si pueden pagar a otra

mujer que haga ésta tarea.

El rol de género, dice el antropólogo Kottak, C., “son las tareas y actividades

que una cultura asigna a los sexos”.15 Las atribuciones y tareas que hacen los

hombres y las mujeres para cumplir los roles de género no son decididos por azar,

sino obedecen a una configuración cultural.

La configuración de los roles sociales es un proceso que comienza a actuarse

desde muy temprano en la vida y son avalados o sancionados social y culturalmente

hablando por el entorno familiar, social e institucional.16Así el sistema social dice

Hernández de F. “Desde sus primeros años, se enseña a las niñas y a los niños los

roles que deben jugar. Sus juguetes, sus ropas y las formas de apreciar su

sexualidad difieren: a la mujer se le enseña a esconder compulsivamente su

sexualidad y al hombre a sobrevalorarla. Al llegar a la época escolar también recibe

14Bastos S., “Poderes y quereres, historias de género y familia en los sectores populares de la
ciudad de Guatemala”, Flacso, Guatemala, (2000), Pp. 19.

15Kottak C. P., “Antropología. Cultural: Espejo para la humanidad”. Edit. McGraw-Hill, (1996). Pp.
298.

16Baró, I. M.,“Acción e ideología”,Editorial Talleres Gráficos UCA, cuarta ed., Vol. 1, El
Salvador, (1990),Pp. 459
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el refuerzo de su identidad al presentársele textos y material didáctico en general con

estereotipos sexistas.”17

Las mujeres desempeñan roles de ser configuradas y configuradoras a la vez,

cumplen roles de cuidadoras de la vida en sociedades que no la valoran,

desempeñan tareas reproductivas que tampoco se valoran positivamente sino que al

contrario, son valoradas como inferiores, auxiliares, secundarias e invisibles. La

desvalorización de las tareas y los roles reproductivos es  ambivalente o malicioso; a

ratos se expresa, en imágenes sagradas del ama de casa y a ratos son imágenes

desvalorizadas e insignificante.

El rol de la mujer cuidadora implica entre otros, cuidar los hijos, ser agentes

educativos que transmiten el lenguaje, los hábitos y prácticas de higiene de vida,

establecer y mantener la comunicación y las relaciones interpersonales, ser

negociadoras en la resolución de conflictos, comprar, cocinar y servir los alimentos,

organizar, gestionar,  administrar fondos y recursos etc.

El desempeño de las tareas reproductivas agota a las mujeres, absorbe buena

parte de su energía y del tiempo diario. Las mujeres tienen poco tiempo y recursos

para sueños, para hacer planes de vida o proyectos independientes;  la mayoría de

veces, las mujeres están agotadas, enojadas o frustradas. En el desempeño del rol

reproductivo las mujeres reciben poca ayuda del esposo, muchas veces ninguna.

El rol reproductivo incluye la reproducción de las prácticas sociales, culturales y

hasta religiosas. “En Guatemala, las mujeres adultas cumplen este papel

generalmente en soledad, aun cuando tienen pareja; es decir, generalmente los

hombres se involucran muy poco (en muchos casos, no se involucran en absoluto)

en el proceso de la crianza.”18 En esta distribución de roles, los hombres tienen la

función de proveer recursos material y económicos quedando su aporte en el área

doméstica como “ayuda” y no como una responsabilidad compartida.

17 Hernández Ob. Cit., Pp.43
18 Informe Nacional de Desarrollo Humano, “Guatemala: Desarrollo Humano, Mujer y

Salud”. SNU,(2002) Pp.  219.
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El Informe del Desarrollo Humano, señala que el estado no cumple su rol en las

tareas reproductivas y de agente socializador, ya que no facilita instituciones

estatales seguras y confiables de ayuda en la tarea de crianza con responsabilidad

social. El estado de Guatemala es signatario de los principales instrumentos y

convenciones internacionales para que las mujeres sean vistas como seres

necesitados de igualdad y de democracia.

Las mujeres reciben poca ayuda del estado y de sus esposos, Baró, M., señala

que el machismo le otorga al hombre el rol en la familia como proveedor y a la mujer

en el mantenimiento del sistema mismo; esta división de funciones da lugar a que se

le vea como mecanismo de diferenciación y discriminación social. El machismo

encierra según Baró, una ideología determinista, biologista que coloca a la mujer con

la “función femenina” al hogar, al trabajo doméstico socialmente ignorado y

explotado.

Contextualizar el rol tradicional del hombre y de la mujer en Guatemala, refiere

Bastos, tiene carga ideológica, ya que, perpetúa el patrón patriarcal y evidencia la

sujeción y subordinación de las mujeres, en los sectores populares de la ciudad

capital. Refiere también que, en relación a los patrones esperados de conducta,

estos son claramente diferentes para ambos. Bastos, S. “En el caso de la mujer

urbana es evidente lo que se espera de ella y en ello existe unanimidad en la

bibliografía: su espacio de referencia casi exclusivo es el hogar y sus tareas, han de

ser también casi exclusivas, cuidar a sus hijos y satisfacer a su esposo.”19

1.1.2.4 Recursos psicológicos

Rivera H., M. y Palos definen los recursos psicológicos “como los elementos

tangibles o intangibles que ayudan a manejar las diferentes situaciones de la vida. Se

utilizan especialmente para enfrentar situaciones percibidas como problemáticas y

19 Batos, Ob. Cit., Pp. 25.
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generadoras de estrés”.20 Un recurso también constituye un elemento de poder, es

decir, que puede darse y también recibirse. Los recursos psicológicos se asocian a

los conceptos de capacidades y de fortalezas; estos pueden ser individuales,

familiares y sociales.

Los recursos psicológicos son:

Recursos afectivos se refiere al manejo que la persona tiene de sus emociones

y sentimientos, la forma de expresarlos, autor regular los y recuperar el estado de

equilibrio.

Recursos cognitivos son las percepciones y creencias que se tienen sobre la

forma de enfrentar los problemas.

Recursos sociales o circundantes son capacidades para vincularse con los

demás, establecer relaciones permanentes de contención y apoyo; también implican

la capacidad para solicitar ayuda cuando ésta se necesita.

Recursos instrumentales son las conductas orientadas hacia el bienestar, en

especial, habilidades sociales sobre relaciones interpersonales y herramientas para

mantener canales de comunicación.

Los recursos psicológicos unos  son de naturaleza genética, cultural, social y

otros se han desarrollado mediante las experiencias de la vida y las relaciones

interpersonales.

1.1.2.4.1 El afrontamiento

Es el proceso mediante el cual el individuo hace frente a las tensiones,

soluciona problemas y toma decisiones. Este proceso tiene dos componentes, por un

lado, el cognitivo que incluye el pensamiento y el aprendizaje, necesarios para

identificar la fuente responsable de la tensión;  y por otro lado, el no cognitivo que es

20Rivera Heredia, M.E. y Andrade Palos, P., “Recursos individuales y familiares que
protegen al adolescente del intento suicida”, Revista Intercontinental de Psicología y
Educación, (2006), Pp. 23.
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automático y se centran en aliviar las molestias. Los recursos psicológicos del

afrontamiento del individuo están formados por todos aquellos pensamientos,

interpretaciones, conductas, etc., que el individuo puede desarrollar.

Lazarus y Folkman, definieron el afrontamiento como “los esfuerzos cognitivos y

conductuales constantemente cambiantes que realizan las personas para manejar

las demandas excesivamente estresantes, en relación a  los recursos  que disponen

ya sea  interna y/o externa”21.

Desde esta perspectiva no son las situaciones en sí mismas las que provocan

una reacción emocional, sino la interpretación que el sujeto realiza de tales

situaciones. Casullo y Fernández L., entienden la capacidad de afrontamiento, como

el conjunto de respuestas (pensamientos, sentimientos y acciones), que un sujeto

utiliza para resolver situaciones problemáticas y reducir las tensiones que ellas

generan.

Las estrategias de afrontamiento con la valoración cognitiva, son factores

mediadores entre la relación de  estrés y la persona. Bermúdez explica que “las

estrategias empleadas pueden variar conforme se va desarrollando la interacción

estresante o por cambios temporales; al mismo tiempo las estrategias también

pueden transformar la valoración cognitiva a lo largo de la transacción de estrés (…)

La eficacia de las estrategias de afrontamiento pueden desempeñar dos funciones

básicas: alterar la situación estresante para eliminarla o cambiarla y/o regular las

respuestas emocionales que dicha situación esté provocando en el individuo”.22

1.1.2.4.2 El afrontamiento y la discapacidad

El afrontamiento visto desde el enfoque psicológico son las respuestas del ser

humano para aliviar el dolor, la tensión y ansiedad provocada por una situación difícil

21Oblitas G. L. et al. Cita a Lazarus y Folkman (1986). “Psicología de la salud”, editorial
CENGAGE Learning, 3° edición, México, (2009), Pp. 245.

22Bermúdez, Moreno, Pérez, Ruiz, Rueda, “Psicología de la personalidad”, (2012),Pp. 455,
publicado: (23 de agosto del 2013), Pág. web
http//www.books.google.com.gt/books?isbn=8436265068.
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o traumática. Algunas respuestas pueden hacer uso de los mecanismos de defensa,

estos se dividen en tres:

Mecanismos de defensa por trasformación de la necesidad. (Desplazamiento,

sublimación, compensación)

Mecanismos de defensa por descarga Directa o Indirecta. (Agresión y

generalización)

Mecanismos de defensa por negación de la Realidad (represión, proyección,

negación y racionalización)

De acuerdo con Schorn, “una situación estresante como el nacimiento de un

hijo con discapacidad, puede generar en los padres o en la familia el uso de

mecanismos de defensa como estrategias de afrontamiento. La discapacidad hace

surgir en los miembros de una familia y en las instituciones sociales, sentimientos de

ambivalencia, como el remordimiento, culpa y resentimiento”23.

Hallas, Fraser y McGillivray refieren que la primera reacción  de los padres es

de shock,  especialmente en la madre  cuando los padres conocen el diagnóstico del

niño en el momento del nacimiento. Winkler, Pérez y López, mencionan que las

reacciones que manifiestan los padres pueden ser variadas, tanto para el padre

como para la madre, el miedo, la negación y la interrogante entre el  asumir o no

asumir la paternidad, son algunas de las reacciones más comunes.

La familia como grupo primario definida según Baró I. M. es aquella “en que

sus miembros mantienen relaciones personales, estrechas,  por lo general con una

fuerte carga afectiva.”24 Mantienen comunicación personal  frecuente, y tienden a

generar el sentimiento de una unidad común vivida como “nosotros”. En toda familia

la experiencia de esperar un hijo, es vivida como algo muy importante, ya que

consolida la vida de la pareja. Sin embargo, cuándo éste bebé presenta algún tipo de

discapacidad los padres pueden reaccionar de maneras distintas. Hardman, señala

23Schorn M. Ob. cit. Pp. 342
24Baró, Ob. Cit. pág. 73.
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que el nacimiento de un hijo con discapacidad altera la unidad social de la familia de

diversas maneras; reaccionando con enojo, decepción, depresión, culpa y confusión.

El hecho se percibe como algo inesperado y extraño, que para los padres rompe las

expectativas sobre el hijo deseado.

Las expectativas de los padres, tienen una importante influencia en las

reacciones ante la noticia de la discapacidad del hijo; esta situación los  lleva a

insertarse en el complejo  proceso de aceptación. De acuerdo con Ingalls, todos los

padres tienen expectativas cuando están esperando un hijo, por lo que es fácil

imaginar el  impacto y desilusión que ellos experimentan ante la noticia  que su niño

no solo va a ser deficiente, sino que también va a ser incapaz de alcanzar

independencia o autonomía en la etapa de la vida adulta.

Los padres reaccionan de distintas formas ante la discapacidad de un hijo

(sordoceguera, síndrome Down, retardo generalizado, problemas de lenguaje,

problemas de conducta, entre otros), las reacciones, están  relacionadas con la

cultura de los padres y con la forma en que se organizan los vínculos sociales en

distintos planos (familiares, escolares, sociales, laborales, comunitarios). El

comportamiento que adoptan los padres respecto a la discapacidad de su hijo, está

relacionado con las creencias, la educación, el aprendizaje y la influencia ejercida por

la misma sociedad y la cultura del entorno.

Tobar A. cita que “las formas culturales, el carácter de las relaciones sociales,

los imaginarios, los discursos y la subjetividad social son medios de construcción de

imágenes y sentidos sobre la persona con discapacidad, favorables a perpetuar la

condición de opresión y desventaja.”25

Es un hecho que el tener un hijo con discapacidad trae consigo una serie de

implicaciones particulares. En la cultura guatemalteca hay varios prejuicios y

creencias que sostienen que tener un hijo con discapacidad es un castigo divino.  La

falta de información en algunos entornos genera temor al contagio, lo que provoca

25Tobar, A., Ob. cit. Pp. 25
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alejamiento o rechazo de la persona con discapacidad y por ende la familia sufre lo

mismo. De esta manera, la persona con discapacidad y la familia experimentan

discriminación y exclusión dentro de su propio contexto.

En estas circunstancias los padres elaboran un verdadero proceso de duelo que

puede durar muchos años y obstaculizar el inicio de la estimulación temprana, buscar

orientación, tratamiento o información en las instituciones especializadas en la

discapacidad especifica del niño. Por otro lado, este postergamiento en la

aceptación, no solo retrasa la atención y tratamiento especializado sino que provocan

mayor vulnerabilidad, marginación y retraso en el desarrollo de habilidades de

autonomía, socialización e integración del familiar con discapacidad.

1.1.2.4.3 Recursos y limitaciones institucionales

“La situación económica derivada de la discapacidad implica costos elevados,

en el mantenimiento de la salud, el equipo técnico y el proceso educativo. La familia

se ve afectada según su situación socioeconómica”.26 El Artículo 53 de la

Constitución de la República de Guatemala, que garantiza la protección de las

personas con limitaciones físicas, mentales o sensoriales reza en el Decreto 135-96

de la  "Ley de Atención a las  Personas con Discapacidad", las obligaciones

generales del estado guatemalteco que  garantiza la igualdad en el acceso de

oportunidades y servicios, se compromete a eliminar las diversas formas de

discriminación que impiden que estas personas ejerzan sus derechos y respaldar su

rehabilitación integral.

Aunque existe una legislación de amparo político, queda mucho por hacer en

Guatemala en la creación de instituciones que cumplan los mandatos

constitucionales y los acuerdos internacionales firmados a la fecha.

26Ortega, P. S. cita a Núñez, B. (2003). “Psicología de la Familia Cambios en la dinámica
familiar con hijos con discapacidad”. Universidad Nacional Autónoma de México, México D.F.,
México, (2012), Publicado: (abril 12, 2012), pág. Web http://www.psicologiacientifica.com/hijos-
con-discapacidad-cambios-familia/
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Frente al poco compromiso del estado guatemalteco en promover políticas

sociales, crear instituciones de servicio y llevar a cabo acciones en el campo de

atención de la discapacidad; algunas personas particulares de la sociedad civil han

creado organizaciones privadas de servicio, a veces con el apoyo de la solidaridad

internacional.  FUNDAL es una de las instituciones privadas no lucrativas, que

trabaja en la ciudad y los departamentos desde 1998 con programas de inclusión

educativa, social, cultural y recreativa para niños, niñas y jóvenes con sordoceguera

y retos múltiples.

Es importante reconocer que se necesitan instituciones como FUNDAL en las

áreas rurales, ya que por las condiciones de pobreza y pobreza extrema que

padecen los habitantes de distintos departamentos del país no tienen acceso a estos

recursos.

1.1.2.5 Proyecto de vida

Es la dirección que el ser humano quiere darle a su vida a partir del conjunto de

valores que ha integrado y jerarquizado. “Es un esquema que facilita el logro de las

metas, ya que en él se describe lo que se quiere llegar a ser, los puntos principales y

los resultados que se desean obtener”27

La idea que tiene una persona sobre si misma forma parte del auto concepto,

del nivel de aspiraciones, que conforman el yo ideal. La psique construye significados

personales, elabora conductas influenciadas por esta percepción, que se traducen en

actitudes y comportamiento  que reflejan este proceso.

El autoconcepto y la autoestima son estructuras valorativas del auto

reconocimiento del potencial de la persona, sobre la percepción y creencia que se

tiene de sí mismo, tomando en cuenta los componentes físicos, emocionales,

familiares, sociales, intelectuales, espirituales, profesionales etc. Esta construcción

integral de la persona se basa en la totalidad de la existencia, es  la capacidad para

27Carrera V. R.A, Franco Sintuj N. C., Ob. Cit.,Pp. 62
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establecer metas o proyectos de vida. En el proyecto de vida juegan un papel

importante el entorno, el autoconocimiento, la búsqueda de información y la

flexibilidad para rectificar.

“El proyecto de vida tiene varios objetivos, mejora el autoconocimiento, ayuda a

definir el sentido de vida, orienta hacia el reconocimiento de las necesidades y

fomenta el sentimiento de responsabilidad en adquirir habilidades para llevarlo a

cabo”28.

En el campo de la psicología, Maslow establece una clasificación jerárquica de

necesidades, en cuya base coloca las necesidades básicas de sobrevivencia y, en

ascenso lineal las metas-necesidades de auto trascendencia intelectuales o

espirituales, es decir, a mayor número de necesidades insatisfechas, se tiende a

considerar que habrá menor capacidad de aspirar a otras superiores. Las

necesidades básicas son físicas o materiales, pero existen otro tipo de necesidades

emocionales, sociales, sexuales, intelectuales y espirituales, obligando al sujeto a

movilizarse y ser creativo para buscar la forma de satisfacerlas.

Una necesidad, además de ser un juicio de valor acerca de una situación que

afecta la calidad o la conservación de la vida, es un estado de motivación a la acción,

para satisfacer la carencia y solucionar el problema. Las necesidades se plantean

entonces no sólo como carencia sino también como impulso para alcanzar las metas

y valores.

Chacón, Barrón y Lozano, definen la necesidad de tres formas: a) toda

necesidad posee un juicio de valor, b) las circunstancias concretas y el contexto c)

hay que tener en cuenta que la necesidad surge del desajuste entre expectativas y

condiciones concretas de vida. Es por eso que una carencia se vuelve necesidad

cuando en la persona existe sentimiento de falta, de ausencia negativa que

produzca el concomitante deseo de satisfacerla.

28 Ídem Pp.25
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Costa M., dice que la necesidad expresada es una necesidad sentida y que se

puede transformar en acción; pero para que se llegue a la acción, primero debe

existir un deseo, una expectativa o un problema, en relación con la necesidad. Las

necesidades humanas son motivo de proyectos de vida profesional, de pareja, de

negocios, de educación etc.

En relación a las necesidades humanas, metas y valores, Roberto Navarro,

reconoce que las necesidades ya sean fisiológicas o de afección son plenamente

humanas y que deben ser reconocidas. Las necesidades impulsan al logro creativo,

orientan la toma de decisiones, dirigen la atención, guían la conducta hacia lo que se

quiere alcanzar. Activarse hacia las metas es un proceso que previamente requiere

de sentido común, evaluar las circunstancias actuales, visibilizar los cambios,

adaptarse cuando surgen los obstáculos y no perder de vista la meta que se desea

alcanzar.

1.1.2.5.1 Las mujeres y el proyecto de vida

Lagarde cita a Malinovsky, cuando señala que para la sobrevivencia y

reproducción humana hay necesidades básicas e imperativas que deben satisfacerse

primero.

En el caso de las mujeres sometidas a condiciones extremas y prolongadas por

largo tiempo, el trabajo de ocuparse de los demás, la vida doméstica, la violencia, la

enfermedad, la pobreza, el poco acceso a la educación, genera frustraciones y

síntomas de fatiga crónica. Estas condiciones provocan síntomas afectivos (la

tristeza, cólera inducida, humor, limitación de expresiones de disforia, ansiedad,

sentimientos de culpa y  vergüenza), síntomas cognitivos (indecisión, percepción

abrumadora del mundo, autocrítica, pensamientos absolutistas, dificultades de

memoria y de concentración), síntomas conductuales (pasividad, evitación e inercia,

problemas de habilidades sociales) y síntomas fisiológicos (alteración del sueño, del

apetito sexual), que no favorecen el emprendimiento, el desarrollo ni el bienestar

humano.
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CAPÍTULO II

II. TÉCNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 Técnicas

La población que atiende FUNDAL, es aproximadamente de 40 niños y jóvenes

comprendidos entre las edades de 4 a 23 años, tienen un promedio de asistencia de

25 a 30 alumnos diarios, lo que indica un ausentismo importante derivado tanto

condiciones particulares de salud de los alumnos, madres o  acompañante como la

precaria situación económica de las familias. La población que asiste a FUNDAL a

recibir apoyo psicoeducativo, presenta discapacidades múltiples, principalmente

sordoceguera y retos sensoriales asociados al área visual y auditiva. Por el tipo de

discapacidad de estos niños y jóvenes que atiende FUNDAL, el acompañamiento

permanente es una necesidad y un requisito; siendo generalmente  las mujeres y en

su mayoría las madres quienes desempeñan esta función de apoyo al equipo

multidisciplinario de la institución.

Por medio de un informante clave se realizó el primer contacto con un grupo

que osciló entre 25 y 30 mujeres que asisten a FUNDAL, aproximadamente 24 de

ellas eran madres que tenían a su cargo el cuidado de un hijo con discapacidad, las

otras acompañantes son tías, abuelas u otro,  la finalidad de esta primera actividad

fue establecer rapport y conocer la dinámica del grupo.

Se utilizó la técnica de muestreo no probabilístico ya que se pretendía

responder a objetivos específicos, por tanto, era indispensable que el trabajo se

realizara con personas que viven esta experiencia y que estuvieran de acuerdo en

participar en la investigación.
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2.2 Técnicas de recolección de información:

Estas técnicas permitieron realizar el contacto directo con la población donde se

recolectó la información por medio de:

 Charla informativa a las madres que asisten a FUNDAL

Se programó una segunda visita en la que se impartió una charla informativa a

las madres que asisten a la fundación. El propósito de la charla era dar a conocer el

objetivo de esta investigación, valorando la importancia de conocer sus experiencias

de vida y motivarlas a participar en el estudio. Al finalizar la charla se socializó una

lista para que las personas que estuvieran interesadas en participar proporcionaran

sus datos personales para contactarlas de forma individual y establecer una cita para

la entrevista. Se  eligieron a catorce mujeres que tienen a su cargo el cuidado de un

hijo con discapacidad. Para llevar a cabo la charla informativa, se contó con el apoyo

de la organizadora de las actividades semanales del grupo de madres. Se requirió

equipo audio visual para la presentación del proyecto, adecuándolo con lenguaje de

fácil comprensión.

 Entrevista en profundidad

Esta técnica permitió establecer una relación directa entre entrevistador y

entrevistado con el objeto de obtener la información requerida. Una vez hecha la

prueba piloto, se aplicó a catorce madres, pero debido a problemas de salud tanto de

los niños como de las madres no se logró terminar las entrevistas planificadas, por lo

quela investigación se realizó con diez madres. Tomando en cuenta la intensidad

emocional de la entrevista se planificó realizarla en dos o tres fases. La primera fase

del encuentro tenía por objetivo establecer rapport, recabar datos generales y del

diagnóstico del niño. En la segunda fase se profundizó los contenidos de la entrevista

relacionados al impacto familiar y los recursos psicológicos del afrontamiento.

Finalmente en la tercera fase, se conocieron los proyectos de vida de las madres y

los recuerdos más importantes de su infancia.
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 Observación directa

En el diario de campo se registraron datos relevantes que se observaban en las

visitas a FUNDAL en cuanto al desempeño de las madres dentro de sus actividades

de grupo, como acompañantes de sus hijos y durante las entrevistas. Esta

información complementó los datos recabados durante la entrevista.

2.3 Técnicas de análisis de la información

Previo a iniciar el análisis de la información se procedió a la descarga y

transcripción de las entrevistas que permitió elaborar las tablas de codificación.

 Tabla  de registro de información o codificación abierta

Este instrumento permitió realizar un proceso analítico a través de la

descripción o narrativa de los hechos, identificando los conceptos, así como sus

dimensiones y propiedades que se encontraron en datos relevantes.

 Codificación abierta

Permitió conocer la conceptualización que hicieron las mujeres de sus

experiencias propias, la forma en que registraron los eventos o situaciones más

importantes, lo que permitió identificar palabras o frases claves, verbos, adjetivos o

adverbios se pudo refinar la interpretación, creando nuevas categorías de

codificación. La información clasificada facilitó la interpretación y la presentación de

los resultados.

 Codificación axial

Este  proceso permitió relacionar y sintetizar los códigos (categorías y

propiedades) usando la lógica inductiva y  deductiva. Para analizar un fenómeno,

relacionar la causalidad, el contexto, condiciones, estrategias en función de las

metas, se utilizaron esquemas o mapas para evidenciar la relación e interrelación del

fenómeno en diferentes momentos.
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 Mapa o esquemas

Este instrumento permitió la representación gráfica de la información para

luego realizar un análisis de cada uno de los esquemas y posteriormente se realizó el

análisis global de la investigación.

 Esquema  de codificación axial

Se denomina "axial" porque la codificación ocurre alrededor del eje de una

categoría y enlaza las categorías en cuanto a sus propiedades y dimensiones lo que

permite enriquecer la causalidad del fenómeno estudiado a través de un esquema.

2.4 Instrumentos

 Diario de Campo

Permitió hacer los registros del desarrollo del procedimiento de la

investigación, las observaciones y las experiencias que eran relevantes a la

comprensión de lo que se estaba investigando.

 Carta de consentimiento informado

Este instrumento es una autorización escrita y firmada por las madres que

participaron en la realización de esta investigación. Este documento se explicó y leyó

de forma individual a las participantes del estudio para validar la  confidencialidad  de

la información. (Ver anexo 3)

 Guía de entrevistas en profundidad

Este instrumento consta de dieciocho preguntas abiertas las cuales responden

a los seis objetivos específicos del estudio. Para elaborar estas preguntas se realizó

una tabla de relación entre objetivos e inductores, seleccionando las preguntas que

respondían mejor a los objetivos planteados. El objetivo de la guía fue facilitar al

entrevistador la conducción de la entrevista. (Ver anexo 4)
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2.5 Operativización de objetivos

TABLA DE RELACIÓN ENTRE
OBJETIVOS E INDUCTORES

Objetivos específicos Inductores

Identificar la
construcción histórica de la
subjetividad de las mujeres
que tienen un hijo con
discapacidad.

1. ¿Cuénteme algo de las experiencias que
usted más recuerda de su vida como mujer?

2. ¿Cómo fue su infancia y su relación familiar?
3. ¿Cómo recuerda a las mujeres y a los

hombres de su entorno familiar?
4. ¿Qué tareas  recuerda que realizaban las

mujeres y  los hombres de su familia?

Reconocer los
recursos  psicológicos que
permiten afrontar la
experiencia de tener un
hijo con discapacidad.

1. En relación al diagnóstico de su hijo, ¿en
qué momento se enteró usted y como se
sintió?

2. ¿Cómo afrontaron en su familia el
diagnóstico?

3. ¿Cómo lo ha afrontado usted?
4. ¿Cómo lo afronta su esposo?

Conocer las
atribuciones  de las
mujeres cuidadoras de un
hijo con discapacidad y
como percibe el impacto
que tiene su rol en el
grupo primario.

1. ¿Qué atribuciones o tareas hace usted en el
cuidado de su  hijo?

2. ¿Cuáles son las atribuciones o tareas de su
esposo y de sus otros hijos en el cuidado de
su  hijo?

3. ¿Qué ayuda adicional tiene usted en el
cuidado de su hijo?

4. ¿Cómo   perciben  sus hijos y su esposo el
cuidado que usted tiene con de su hijo?

5. ¿Cómo percibe la familia el vivir con un
familiar con discapacidad?

6. ¿cómo se ve afectada la vida personal,
familiar y social?

Detectar  cómo
influye la cultura de género
en delegar a las mujeres
la función de cuidadoras.

1. ¿Cómo se decidió en su familia quién
cuidaría su hijo?

2. ¿Cómo se siente usted con esta decisión?
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Descubrir cuáles son
los proyectos de vida y
cuáles son las
expectativas de las
mujeres cuidadoras de un
hijo con discapacidad.

1. ¿Cuáles eran sus  proyectos de vida cuando
(joven, inició a formar su familia, antes del
nacimiento de su hijo?

2. ¿Cuáles son hoy sus  proyectos de vida
más importantes?

Conocer el impacto
que ha tenido en el
proyecto de vida la
experiencia de tener un
hijo con discapacidad.

1. ¿Cómo afectó el nacimiento de su hijo, en
sus proyectos de vida?

2. ¿Cómo se siente hoy con su proyecto de
vida actual?
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CAPÍTULO III

III. PRESENTACIÓN, ANÁLISIS E INTERPRETACIÓN DE RESULTADOS.

3.1 Características del lugar y la población

3.1.1 Características del lugar

FUNDAL (Fundación Guatemalteca con Niños con Sordoceguera Alex),

actualmente cuenta con tres sedes a nivel nacional. La sede central se encuentra

ubicada en la ciudad de Guatemala, las otras dos se encuentran ubicadas en

Quetzaltenango y Huehuetenango. Las instalaciones de FUNDAL en la capital son

instalaciones amplias, acogedoras, acondicionadas de acuerdo a las necesidades y

las actividades psicoeducativas específicas de la población con discapacidad

múltiple.

3.1.2 Características de la población

La población que atiende FUNDAL, es aproximadamente de 40 niños y jóvenes

comprendidos entre las edades de 4 a 23 años, tienen un promedio de asistencia de

25 a 30 alumnos diarios, lo que indica un ausentismo importante derivado tanto

condiciones particulares de salud de los alumnos, madres o  acompañante como la

precaria situación económica de las familias. La población que asiste a FUNDAL a

recibir apoyo psicoeducativo, presenta discapacidades múltiples, principalmente

sordoceguera y retos sensoriales asociados al área visual y auditiva. Por el tipo de

discapacidad de estos niños y jóvenes que atiende FUNDAL, el acompañamiento

permanente es una necesidad y un requisito; siendo generalmente  las mujeres y en

su mayoría las madres quienes desempeñan esta función de apoyo al equipo

multidisciplinario de la institución. La muestra con la que se culminó el estudio fue de

diez madres debido al ausentismo anteriormente mencionado.
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Construcción histórica de la subjetividad de las mujeres que tienen a su
cargo el cuidado de un hijo con discapacidad

Esquema 1.1 EXPERIENCIAS QUE MÁS RECUERDA EN SU VIDA

Para alcanzar este objetivo se plantearon cuatro preguntas y al analizar las

respuestas obtenidas se elaboraron tres esquemas que evidencian, en primer lugar

los recuerdos y sentimientos significativos en la vida de las mujeres del estudio; en

segundo lugar, la relación familiar en la infancia y por último, las tareas de género.

En relación a los recuerdos y sentimientos significativos de las mujeres, se

observó que algunas mujeres hablaron fácilmente de recuerdos inmediatos de

primera mano y otras no recuerdan o tienen dificultad en hacerlo. Entre las

respuestas de los recuerdos inmediatos, las mujeres relacionaron básicamente,

recuerdos negativos vinculados a experiencias de explotación infantil en las áreas del

trabajo agrícola y doméstico, tanto en el área urbana como rural; algunas mujeres

asumieron directamente desde la edad de12 años las funciones de ama de casa y de

mamá en la crianza de los hermanos.  Otras recuerdan el sufrimiento por abuso

sexual e incesto por parte del padre, recuerdos de abandono y de maltrato. Los

recuerdos están ligados en su mayoría a experiencias concretas que describen sin

relacionarlos con  sentimientos, juicios o posiciones valorativas. los estados afectivos

ligados a los recuerdos son: culpa, vergüenza, frustración, soledad, abandono,

temor, carencia afectiva, enojo, incomprensión, injusticia, fastidio, abuso, dolor,

violencia y  sentimiento de no sentirse considerado o respetado.

Estas experiencias pueden relacionarse como eventos traumáticos que explican

la represión y fragmentación de la memoria. La dificultad para dar un juicio u opinión

crítica de los padres, quedando reflejado en sentimientos  o estados afectivos

ambigüos.
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Esquema 1.2 RELACIÓN FAMILIAR EN LA INFANCIA

Este esquema presenta las respuestas obtenidas de las mujeres sobre la

experiencia de la dinámica familiar en la infancia (padres, hermanos y familia); al

analizar la  información obtenida se organizó en dos criterios, por un lado la relación

favorable cercana y afectiva  por el otro, la relación desfavorable, distante e

indiferente.

Las respuestas indicaron que son pocas las mujeres entrevistadas que

recuerdan experiencias favorables cercanas y afectivas en la relación con la madre,

el padre y demás familia. La mayoría de las mujeres recordaron una relación familiar

desfavorable, distante e indiferente. En los casos de relación favorable con el padre,

se observó que algunas mujeres tuvieron una relación de confianza, comunicación,

afecto, recreación, sin uso de violencia y que prevalece aun actualmente.  En cuanto

a la relación favorable con la madre se fortaleció un vínculo de apego positivo y se

estableció una relación poderosa ligada a los cuidados, a la seguridad emocional y

mental, en la que la figura materna se percibió como madre/padre. En los casos de la

relación desfavorable con el padre, se caracterizó por abandono o ausencia,

violencia, explotación laboral infantil, abuso sexual e incesto y con la madre se

identificó ausencia física, violencia, discriminación y preferencias por los hijos de

género masculino, pobre o ninguna comunicación ni confianza. En relación a la

dinámica de la relación entre los padres esta se caracterizó por el conflicto, violencia

y autoritarismo, en algunos casos llegó hasta la separación y divorcio. Con los

hermanos la comunicación fue escasa, por las preferencias maternas  expresadas en

relaciones violentas, conflictivas o indiferentes.

En general, las experiencias en cuanto a las relaciones familiares de las

mujeres del estudio fueron difíciles,  desfavorables, distantes  e indiferentes tanto con

la madre como con el padre lo que no favoreció cercanía y estrechez afectiva, la

comunicación y sentido de “nosotros”.
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Esquema 1.3 TAREAS DE GÉNERO

Este esquema presenta los datos obtenidos a la pregunta  ¿qué tareas

recuerda que realizaban las mujeres y los hombres de su entorno familiar? al analizar

las respuestas estas se organizaron según las  tareas separadas que realizaban los

hombres y mujeres, y aquellas indistintas para ambos géneros.

Las respuestas obtenidas evidenciaron  diferencias en la distribución de las

tareas de género en el entorno familiar y que las mujeres desde la infancia

realizaban tareas domésticas y agrícolas. En pocos casos se observó que hombres y

mujeres realizaban las mismas tareas, tanto en la casa como en el campo; en

general las mujeres reconocen que a ellas les tocaba la peor parte o que trabajaban

mucho más que los hombres, ya que, las mujeres además de realizar todas las

tareas domésticas debían realizar trabajos agrícolas como: siembras de frijol, maíz,

arroz, transportar bultos de las cosechas del campo; acarrear agua, leña, etc. Las

mujeres vieron desde pequeñas a sus madres o hermanas cumplir con las tareas

domésticas y agrícolas y a los hombres dedicados específicamente al desempeño de

tareas bien establecidas en el área agrícola, incluyendo el corte de café o la

confección de ropa.  Pocas mujeres recuerdan en su niñez a hombres con

desempeño agrícola y doméstico.

En general,  las respuestas de las mujeres evidencian que reconocen que las

tareas que realizaban las mujeres del entorno incluyéndose ellas mismas, eran más

duras o más difíciles que las de los hombres y que la distribución de tareas de

género se inició muy temprano en la niñez; lo que explica el arraigamiento en la

subjetivad de las mujeres.
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Recursos psicológicos

Esquema 2.1 IMPACTO DEL DIAGNÓSTICO

Para identificar los recursos psicológicos que permitieron a las mujeres y sus

familias afrontar la experiencia de tener un hijo con discapacidad, se plantearon las

siguientes preguntas ¿En qué momento se enteró del diagnóstico y cómo se sintió? y

¿Cómo lo afrontó la madre, el padre y la familia?

Al analizar las respuestas obtenidas se realizó un esquema por pregunta.

En el esquema del impacto del diagnóstico se realizó un detalle descriptivo en

cuanto al momento en que se enteraron del diagnóstico, quién se los dijo y qué les

dijeron. Algunas de ellas se enteraron durante el embarazo, otras en el momento del

nacimiento, pero la mayoría fue al notar las diferencias y deficiencias en el desarrollo

del niño, lo que las motivó a consultar a médicos especialistas para confirmar o negar

lo que sospechaban o temían. En cuanto a quien les dio el diagnóstico, en algunos

casos fueron pediatras, ginecólogos o en una etapa posterior, el neurólogo. En

relación a que les dijeron sobre el diagnóstico, refirieron que algunos profesionales

no explicaron los términos médicos empleados, otros no dicen nada y hay quienes

dicen “el niño va a ser diferente” sin explicar lo que significa.

En estos resultados se observó que hacer consciente o comprender el

significado del diagnóstico de la discapacidad de un hijo es un proceso que puede

llevar meses y en algunos casos años. En algunos casos los padres no ven, niegan o

no aceptan la condición de discapacidad del niño, en otros, los médicos no dan

diagnóstico porque no se dan cuenta o no quieren decirlo, en otros  dan el

diagnóstico sin explicaciones.
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ESQUEMA 2.2 SUBJETIVIDAD Y DIAGNÓSTICO

Para saber cómo las mujeres vivieron la experiencia del diagnóstico, se

pretendió encontrar respuesta a la siguiente pregunta ¿En qué momento se enteró

del diagnóstico y cómo se sintió? y en este esquema se hizo énfasis en la

experiencia subjetiva ante el diagnóstico tanto de la madre, el padre y la familia,

específicamente en qué sintieron y qué pensaron.

Las mujeres refirieron que el impacto les generó afectivamente un choque

emocional, dolor, angustia, sentimiento de quedarse ausente,  de sentirse frente a un

evento que sobrepasaba la capacidad humana; el terror ante la  incertidumbre,

episodios de llanto, tristeza, culpabilización, impotencia, frustración, desilusión,

negación, proyección, rechazo, soledad y en algunos casos depresión. Al mismo

tiempo, tuvieron imágenes distorsionadas o prejuicios sobre el diagnóstico, confusión

de ideas, dudas e incertidumbres sobre el devenir del hijo y el impacto en la dinámica

familiar, temor al qué dirán o pensarán los familiares y cómo afrontarlo. Las mujeres

describen el impacto emocional de sus esposos como experiencias afectivas de

enojo y culpa hacia ellas mismas, otros esposos vivieron desesperanza, impotencia,

tristeza, quebrantamiento, episodios de llanto, incredulidad; algunos experimentaron

negación, resignación y apoyo para la esposa, aunque otros mostraron indolencia y

falta total de empatía con ellas. Los hermanos en general, fueron asimilando el

cambio en la dinámica familiar demostrando aceptación y ayuda. En los otros

familiares raros son los casos en donde se observa aceptación y ayuda

incondicional, en su mayoría ven la discapacidad como castigo, vergüenza,

rechazando y culpabilizando principalmente al niño y a la madre.

Las mujeres frente al diagnóstico de la discapacidad de un hijo, viven una

situación extrema en la que no solo internalizan con sentimientos de angustia la

propia experiencia sino también la de sus esposos, hijos y demás familia.



45



46

Esquema  No. 2.3 RECURSOS PSICOLÓGICOS (Afrontamiento)

Para conocer los recursos psicológicos del afrontamiento que las madres y las

familias utilizaron se planteó la siguiente pregunta: ¿Cómo afrontó el padre, la madre

y la familia el diagnóstico? las respuestas obtenidas se organizaron en este esquema

clasificando los recursos psicológicos.

Se observó especialmente que la mayoría de mujeres y del grupo familiar

afrontó la angustia experimentada frente a la situación de la discapacidad

principalmente con el recurso espiritual. En muchos casos refirieron que la

experiencia de la discapacidad es prueba de Dios, “Dios lo prueba a uno de una

manera muy especial a ver hasta dónde llega”… E2-P3. El segundo recurso al que

acudieron las mujeres es el médico-profesional e institucional, ya que recurrieron a

todo tipo de especialistas-médicos.  Posteriormente, el recurso institucional

psicopedagógico como FUNDABIEN o FUNDAL fue fundamental no solo por el

apoyo para la discapacidad del hijo sino porque las mujeres también descubren en

las otras madres que asisten a estas instituciones un recurso emocional valioso para

afrontar con una mejor actitud el diagnóstico. Algunas mujeres utilizaron mecanismos

de defensa como el  rechazo, negación, proyección, idealización, esperanza en

milagros y hubo casos de depresión y evasión, entre otros. En el caso de los

esposos hubo negación, enojo, racionalización, idealización; activismo laboral para

conseguir recursos económicos y en otros indiferencia y apatía hacia el hijo y la

esposa.

En general, los recursos psicológicos les permitieron a las mujeres, esposos,

hijos y familia, afrontar la experiencia e ir aceptando proactivamente la condición de

discapacidad del niño. Los recursos utilizados favorecieron también la relación de las

madres con el hijo con discapacidad.
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Esquema No. 3.1 ATRIBUCIONES Y EL IMPACTO EN EL GRUPO

PRIMARIO.

Para conocer las atribuciones de las mujeres y el impacto que tiene el rol  de

cuidadora en el grupo primario, se preguntó ¿Qué atribuciones o tareas desempeña

la madres, el padre y los hijos en el cuidado del niño? ¿Recibe ayuda adicional?

¿Cómo percibe la familia vivir con un familiar con discapacidad y los cuidados y

atenciones que la madre tiene hacia el niño? y ¿Cómo ha afectado la vida personal,

familiar y social?

Para presentar la información se hicieron dos esquemas.

Las atribuciones que las madres realizan son: preparar y proporcionar

alimentos, las tareas del cuidado, supervisión, higiene, llevar a terapia, acompañar

en la permanencia pedagógica en los horarios de FUNDAL y seguimiento de la

terapia en casa. En cuanto a las atribuciones de los esposos son pocos los que se

involucran en el cuidado y atención del hijo, algunos ayudan los fines de semana en

alguna tarea doméstica o recreativa. La mayoría de las mujeres del estudio no

cuentan con ningún tipo de acompañamiento,  cercanía o empatía de parte del

esposo o la familia hacia ellas o hacia el niño con discapacidad,  los padres se

justifican diciendo que ellos están cansados como consecuencia de los horarios del

trabajo “No le gusta ayudarme…dice que está cansado”…E2-P6.   En otro grupo

minoritario las mujeres sí cuentan con el apoyo, acompañamiento, empatía,

generosidad y solidaridad en las atenciones, necesidades y cuidados del niño. En

cuanto a las madres que reciben ayuda adicional en el acompañamiento del niño son

muy pocas ya que la mayoría de las madres tienen limitaciones económicas.

En general son las mujeres quienes dedican toda la energía, el tiempo y

esfuerzo a las tareas del cuidado del hijo con discapacidad y de los otros miembros

de la  familia, del trabajo doméstico y en algunos casos trabajan fuera de casa. Los

padres participan poco en las atribuciones del cuidado de los hijos.
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Esquema 3.2 PERCEPCIÓN E IMPACTO DE LA DISCAPACIDAD

Para conocer la percepción que tienen las mujeres de las atribuciones en el

cuidado del hijo y sobre el impacto en la vida familiar se tomaron las respuestas a las

tres preguntas restantes mencionadas en la descripción anterior.

Algunas de las mujeres perciben reconocimiento, valoración, aprecio o respeto

de parte de los esposos, aunque indican que más que una admiración desearían

más apoyo en el cuidado del niño con discapacidad. En relación a la percepción de

los otros hijos sobre el cuidado y atenciones hacia el niño con discapacidad, algunas

mujeres perciben que los hijos aprecian los cuidados y atenciones, reconocen la

labor como invaluable, son afectuosos con la madre y el niño, por ejemplo refieren

expresiones como “mami lo que usted hace, apuesto que otra persona no lo va a

hacer”. Sin embargo, en la mayoría de los casos los otros hijos, en algún momento,

han sentido desatendidos, celosos, demandando tiempo y atención; esta situación se

presenta especialmente en los hijos pequeños, en  algunos de los casos, las madres

dicen “Mi segundo niño ahorita me reprocha, porque casi no he estado con él… eso

a mí me duele porque dice que yo no lo quiero a él…” “al principio les afectó mucho,

porque…uno desatiende lo demás y había un poco de celos”. En relación a la

información sobre el  impacto en las áreas de la vida personal, familiar y social, se

percibe por el lado personal que si bien algunas madres están conscientes del

esfuerzo que representa estar al cuidado de un hijo con discapacidad y encontrar un

sentido de vida existencial, también son conscientes del impacto que tiene en el

proyecto de vida que cada una había soñado. Por el lado familiar y social, en su

mayoría, reconocen que ya no pueden hacer las mismas cosas que hacían como

familia y refieren: “Antes nosotros salíamos más verdad?, teníamos relación con la

familia…sin embargo, eso nos ha aislado” “Nos afecta la vida familiar en el sentido

de que todo gira alrededor de la vida de mi hija”. En su mayoría las mujeres

reconocen que vivir con un hijo con discapacidad impacto la vida personal, familiar y

social de cada miembro de la familia.
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Esquema No. 3.3 LAS FUNCIONES EN LA CULTURA DE GÉNERO

Para detectar cómo influye la cultura de género en delegarles a las mujeres la

función de cuidadoras se hicieron dos preguntas, en primer lugar: ¿Cómo se decidió

en su familia quién cuidaría al niño con discapacidad? y ¿Cómo se siente con esta

decisión?

Al analizar las respuestas de las mujeres se organizaron en  determinismos

culturales y  religiosos. En los culturales refieren las mujeres, la toma de decisión se

hizo con un sentido de automatismo, fueron ellas quienes lo asumieron, por un

sentido de naturaleza o normalidad, porque no se piensa o no hay alternativa,

“Automáticamente… uno de madre… que toma las decisiones de hacerse cargo del

cuidado”. E2-P3 o por un sentido de obligación derivado de la necesidad y por

decisión del esposo, “la verdad no fue una decisión, no que me tocó a mí…yo

prácticamente lo he hecho todo” E7-P3. Las respuestas que provienen del

determinismo religioso se relacionan con sentimientos de culpa, la indistinción entre

costumbre y naturaleza o por encargo o bendición de dios “yo le pedí a Dios que me

lo deje y tengo que cuidarlo” en relación a lo que sienten con esta decisión las

respuestas mostraron que las experiencia de cuidar a su hijo es cotidiana. A veces

se sienten felices, tranquilas,  desilusionadas, frustradas, desmotivadas, fatigadas,

desesperadas, aliviadas de tener ayuda,  pero que al mismo tiempo pensar en el

futuro del hijo anima  a seguir adelante manteniendo   esperanza.

El determinismo cultural y religioso conformó la construcción cultural de las

mujeres como cuidadoras de hijos. Algunas se sienten realizadas,  tienen sentido de

responsabilidad y codependencia con el hijo, en algunas, no hay sentido de  limites

ya que hacen lo imposible por el hijo con discapacidad. Otras refirieron sentimientos

de frustración por no poder trabajar, o no desarrollarse en otras áreas de vida  y en

algunos casos porque no ven opciones de cambio.
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Esquema 4 IMPACTO EN EL PROYECTO DE VIDA

Para descubrir las expectativas y los proyectos de vida de la mujeres, se

preguntó, antes del nacimiento del hijo con discapacidad: ¿Cuáles fueron los

proyectos de vida y cuales son actualmente? y para conocer el efecto en el  proyecto

de vida se preguntó ¿Cómo afectó al proyecto de vida la discapacidad del hijo? y

¿cómo se siente hoy con el proyecto de vida actual?

Algunas mujeres en la etapa de la juventud se recuerdan con sueños

realizaciones de la vida adulta, algunas querían estudiar, terminar una carrera,

trabajar, tener una familia, casarse, tener hijos, otras refieren que no tenían planes.

En la etapa del inicio de tener familia y hasta antes de la llegada de su hijo, algunas

se veían terminando estudios universitarios, trabajando, consolidando una familia o la

pareja, tener hijos, otras no tenían anhelos porque se veían sin herramientas

profesionales; otras no sintieron que hayan planificado y algunas ya trabajaban antes

del nacimiento del niño con discapacidad. Las mujeres tenían proyectos de vida

personales, familiares, profesionales y académicos. en relación al proyecto actual la

mayoría se centró en el proyecto familiar, especialmente en seguir esforzándose en

cuidar y ayudar al niño con discapacidad, algunas quieren volver a trabajar, tener

nueva pareja y apoyar proyectos de incidencia política en beneficio de la

discapacidad.

En relación al efecto en el proyecto, la mayoría de mujeres refirieron que,

derivado a las dificultades y al tiempo que ellas dedicaran al cuidado del niño, es casi

imposible que puedan involucrarse en otras actividades como trabajar o estudiar,

haciendo de esta rutina su mayor  proyecto de vida. Algunas mujeres refirieron que el

proyecto de vida se detuvo porque experimentaron dificultad para compaginar

estudios o trabajo con el cuidado del hijo, “si se vio afectada porque yo ya estaba

acostumbrada a ganar mi dinero…”

En relación a cómo se sienten actualmente con el proyecto de vida,   se pudo

observar que si bien la mayoría de las madres expresaron sentirse cansada, también
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indicaron sentirse feliz y agradecidas con Dios porque han encontrado allí un

proyecto de vida existencial que las mantiene hasta cierto punto en un estado de

codependencia. Además se evidencia el sentimiento de angustia, dolor e

incertidumbre, pues refieren que lo que más desean es que el niño logre alcanzar la

independencia para cuando ellas ya no estén en este mundo. La experiencia

compartida en el grupo de madres de FUNDAL les sirve de motivación para seguir

apoyando con la creación de proyectos de crecimiento y reconocimiento.

Las mujeres describieron sus proyectos en las diferentes etapas de vida, los

cambios después del nacimiento del hijo derivados de la demanda de cuidados. Los

proyectos actuales están relacionados de forma determinante por el hijo ya que  las

mujeres dedican todo esfuerzo, tiempo y recursos a la esperanza del aprendizaje y la

autonomía del hijo, significando que tienen poca energía para construir o retomar el

propio proyecto de vida.

ANÁLISIS GLOBAL DE LOS RESULTADOS

Las mujeres entrevistadas que tienen a cargo el cuidado de un hijo con

discapacidad que asisten a FUNDAL, indistintamente, de la proveniencia urbana o

rural, maya o ladina o el nivel educativo, relacionaron  la niñez y las experiencias en

la dinámica familiar con los recuerdos que impactaron la psique y los proyectos de

vida  de cada una de ellas. De igual forma, la experiencia de tener un hijo con

discapacidad impactó de forma radical el proyecto de vida personal, de pareja,

familiar, social y profesional de cada una de ellas.

Durante las entrevistas, significativamente, pocas mujeres recordaron

fácilmente  eventos gratos en la niñez, otras tuvieron dificultad en hacerlo, la mayoría

ligaron sus recuerdos a situaciones precisas negativas como abandono o muerte de

la madre, maltrato, violencia, abuso, incesto, preferencia afectiva de los padres por

alguno de los hijos, explotación laboral infantil. Fue significativo que pocas mujeres

recordaron el juego infantil, la recreación y la buena relación con los hermanos y con
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ambos padres. Los eventos que impactaron el psiquismo de las mujeres se ligaron al

trabajo en la edad temprana tanto en  lo doméstico como en los trabajos agrícolas,

algunas de ellas tuvieron desde los 12 años responsabilidades de ama de casa y de

madre en la crianza de otros hermanos. Otras mujeres fueron molestadas, abusadas

sexualmente hasta el incesto por parte del padre. Los recuerdos fueron ligados en su

mayoría a experiencias concretas que las mujeres describieron a veces con llanto,

pero pocas lo hicieron con juicios o posiciones valorativas de reclamo a los padres.

Los sentimientos o estados afectivos expresados fueron neutros, congelados o

ambigüos. En general, los recuerdos se vincularon en su mayoría al sufrimiento

pasivo de la víctima, a sentimientos de temor relacionados con abandono, culpa,

vergüenza, frustración, soledad y desprotección. La relación con los padres y los

hermanos que recordaron la mayoría de mujeres en su infancia, fue de tipo  distante

y fría, en pocos casos hubo cercanía afectiva con alguno de los padres y fue aun

excepcional con el padre. Esta dinámica familiar impactó un lado preferencial afectivo

que colocó a las mujeres en posición valorativa de elección, filiación e identificación

con uno de los progenitores.

En relación a las tareas que desempeñaban hombres y mujeres, la mayoría de

mujeres recordó que los juegos infantiles se diferenciaron por género y relacionaron

el juego imitativo de filiación con la madre. Las mujeres describieron que las tareas

cotidianas que realizaban las mujeres del entorno incluyéndose ellas mismas, eran

más duras que las de los hombres porque las mujeres trabajan tanto en la casa

como en el campo, sin embargo, las denominaron ¨ayuda¨ y no trabajo.

Darse cuenta de la discapacidad del hijo fue una experiencia extrema y

complicada que impactó a las mujeres, los esposos y la  familia; algunas mujeres

vivieron un proceso de aceptación que necesitaron meses o incluso años para

hacerlo. Las madres reconocen que la condición de discapacidad del niño fue un

shock porque impactó las áreas de  vida personal, de pareja, socio-familiar, laboral,

educativa y económica; además impactó las áreas afectiva, cognitiva y subjetivas de

las mujeres porque todos los sueños y proyectos de tener un niño e imaginarlo como
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un adulto totalmente independiente y productivo quedaron limitados, cuestionados y

condicionados por la discapacidad. Algunas mujeres no sabían qué hacer, se

sintieron angustiadas, culpables, desilusionadas, deprimidas, bloqueadas, aisladas,

impotentes, con incertidumbre temor al futuro del hijo, del que dirán los demás,

incluyendo al esposo y la propia familia, hubo otras mujeres que encontraron sentido

de vida para seguir luchando con la convicción espiritual, ¨Dios sabe porque me lo

dio así¨. Las mujeres vivieron momentos de sumo estrés lo que las puso en los

límites de sus recursos psicológicos normales, ya que, no solo internalizaron su

propia angustia sino también la de sus esposos, hijos y familia.

Para cada miembro de la familia el impacto fue diferente pero los recursos de

afrontamiento fueron en general los mismos, en primer lugar, los recursos

espirituales teocentristas, en algunos casos, las mujeres refirieron que Dios les envió

una prueba, “difícilmente para mí...aceptarla como vino… …Dios lo prueba a uno de

una manera muy especial a ver hasta dónde llega uno”… Los recursos profesionales

e institucionales fueron importantes para todas y aun quienes no contaban con

recursos económicos para buscar atención privada, lo hicieron en hospitales públicos

o en instituciones como FUNDAL que les brindaron no solo apoyo profesional al hijo

sino en un marco de encuentro con otras mujeres que viven las mismas

experiencias, es una  red de apoyo positivo que les permite darse cuenta que no

están solas y que se puede salir adelante. Para algunas mujeres el recurso afectivo y

económico fue un importante apoyo tanto por parte del esposo o de  algún familiar.

Las mujeres que debido a la frialdad, indiferencia o falta de empatía por parte del

esposo y la familia, no lo tuvieron, han tenido que hacer frente y luchar por el niño

poniendo todo el amor y la fe por encima del dolor, tristeza, desánimo, soledad, la

vergüenza, la impotencia, etc., habiendo casos en la que los padres se reusaban a

que las madres busque ayuda profesional o institucional para el niño dando como

primera opción dejarlo morir. Por último, la mayoría de mujeres y algunos esposos

utilizaron mecanismos de defensa, racionalización, resistencia, evasión, negación,

rechazo,  idealización y espera de milagros.
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Las mujeres que cuidan un hijo con discapacidad además de las atribuciones

del cuidado del resto de la familia, desempeñan tareas específicas, dependiendo de

la discapacidad del niño tienen actividades  educativas, ejercicio y fisioterapia;

cuidado de higiene, alimentación, cuidados de salud y gestión de recursos, horarios

para consultas, aplicación de medicamentos, tareas de seguimiento recomendadas

en FUNDAL y acompañamiento permanente a las actividades del programa

psicopedagógico del niño dentro de esta institución. Todas estas tareas son diarias y

requieren constantemente de detalles que consumen el tiempo y la energía y en su

mayoría las mujeres no tienen ayuda de la pareja, de la familia o de otra persona. En

las situaciones de algunas madres que no reciben el apoyo económico de los

esposos o que son madres solteras ellas no solo deben asumir el sostén familiar sino

también los casos elevados que requiere la atención especializada de la

discapacidad. En el área familiar las actividades giran alrededor del niño con

discapacidad y en el área social tanto las mujeres como el grupo primario tienen el

sentimiento de vivir aislados, porque ya no pueden hacer las mismas actividades que

antes; ya que en Guatemala no hay lugares con condiciones adecuadas a las

distintas necesidades de las personas con discapacidad.

En relación a quién o cómo se decidió en la familia quien cuidaría al hijo con

discapacidad, las mujeres refirieron que ellas lo asumieron sin contradicción, como

función normal o natural, “Automáticamente… uno de madre… que toma las

decisiones de hacerse cargo del cuidado” E2-P3. Es una decisión que relacionó

conductas  automáticas de protección y resguardo de especie con determinismo

cultural y religioso. Las raíces de mujer cuidadora se cimenta en el entorno de las

mujeres desde las experiencias tempranas vividas en la familia. Algunas mujeres

encontraron en las tareas derivadas de esta decisión un absoluto sentido de vida, las

mujeres se ligan, perciben las necesidades indecibles, se identifican simbióticamente

con el hijo y hacen lo imposible por brindarle los más esmerados cuidados, sin

embargo algunas refirieron sentimientos de frustración por no poder trabajar, o

sentirse estancadas, no desarrollarse en otras áreas de vida  y en algunos casos

porque no ven opciones de cambio.
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El proyecto de vida de casi todas las mujeres entrevistadas fue inicialmente

estudiar, trabajar y tener una familia. A Las mujeres que provenían del área  rural o

con poca escolarización se les dificultó nombrar otro proyecto de vida que no fuera

ligado a tener una familia, describieron pocos o ningún sueño en la  adolescencia.

Algunas expresaron que sin escolarización no tuvieron  esperanza y que el proyecto

de vida actual es apoyar a los hijos en este objetivo. De las mujeres entrevistadas las

que crecieron en el área urbana que vieron a sus madres trabajar son las que más

educación tuvieron y quienes cuentan con mayor autonomía en el cuidado de sus

hijos y son quienes tienen ayuda adicional pagada; sin embargo reconocen que la

discapacidad del niño les limita para poder realizar todos los  sueños que tenían o

aún tienen. En algunos casos, las mujeres sintieron que la discapacidad del hijo les

cambio el proyecto de vida totalmente, algunas pudieron organizarse, seguir

trabajando o poder dedicarse a otras tareas productivas, otras dejaron de trabajar,

dejaron de estudiar porque la frágil condición de salud o la discapacidad del hijo lo

requería. Actualmente, los proyectos de vida de las mujeres están relacionados de

forma determinante por el cuidado del bienestar especialmente del hijo con

discapacidad; las mujeres dedican todo esfuerzo, tiempo, recursos y salud  a la

esperanza del aprendizaje y la autonomía del niño, postergando o desechando así su

propio proyecto de vida.

En general los objetivos planteados fueron la ruta que guio investigación y

alcanzar cada uno de ellos también fue una experiencia particular que se describe a

continuación:

1. Considerando que la entrevista abrió un espacio de comunicación y confianza

se pudo identificar la niñez como la etapa de construcción histórica más

importante de la subjetividad en la vida de cada mujer. Sin embargo por la

complejidad de la percepción de la subjetividad la información como  material

de análisis es susceptible a sufrir la interpretación del investigador. Este objetivo

fue alcanzado en un 85%.
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2. Los relatos obtenidos de las mujeres durante las entrevistas para este objetivo,

fueron muestra afectiva de gran sufrimiento emocional y psicológico para toda

la familia y especialmente para ellas; por lo que fue fácil identificar los recursos

psicológicos utilizados en el proceso de aceptación de la discapacidad del niño.

En algunos casos durante la entrevista las mujeres se vulneraron

inesperadamente, por lo que se utilizó terapia apoyo breve para estabilizarlas.

Este objetivo fue alcanzado en un 100%.

3. Para alcanzar este objetivo se utilizó la información de las entrevistas y del

diario de campo siendo de gran utilidad las observaciones que se hicieron

durante la permanencia de las mujeres en FUNDAL, ya que, se pudo observar

la mayoría de actividades que allí desempeñan y que las mujeres no

describieron como parte de las atribuciones. Algunas mujeres tuvieron dificultad

en identificar como percibe la familia las atribuciones y tareas que desempeñan,

ya que, la mayoría de ellas no consideró como trabajo muchas de las

atribuciones que realizan a diario. Este objetivo fue alcanzado en un 95%.

4. En todas las mujeres entrevistadas fue fácil identificar que en la etapa de la

niñez, los patrones de crianza,  el aprendizaje por imitación, el juego infantil y la

distribución de tareas específicas de género orientaron y cimentaron las

conductas hacia el desempeño de las funciones de cuidar, servir, atender a los

demás. Por tanto fue evidente como las mujeres en la entrevista consideraron

normal o natural ejercer las funciones de cuidadora que hoy desempeñan en su

grupo familiar y en especial a su hijo con discapacidad. Este objetivo fue

alcanzado en un 95%.

5. En este objetivo las mujeres pudieron nombrar fácilmente sus sueños y

proyectos de vida en desde las diferentes etapas del desarrollo hasta antes del

nacimiento del hijo con discapacidad, sin embargo, fue tarea difícil ubicar las

expectativas y proyectos actuales, ya que, algunas mujeres a pesar de hacer de

hacer preguntas adicionales, no lograron hacer una separación de vida entre

ellas mismas del proceso de rehabilitación del hijo. Este objetivo fue alcanzado

en un 95%.
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6. Fue difícil conocer el impacto en el proyecto de vida de algunas de las mujeres

entrevistas, ya que, a causa del impacto sufrido, del duelo no resuelto o de la

etapa del proceso de aceptación en que se encuentran sus vidas siguen aún

sacudidas en toda la dimensión psicosocial y familiar, significando que para

ellas el proyectos de vida es la rehabilitación del niño. El alcance de este

objetivo fue de un 90%.

En general, a pesar de las dificultades encontradas en la realización de la

investigación, el método de análisis utilizado permitió identificar la información que en

algunas ocasiones, las madres tenían dificultad en reconocer o expresar en los

momentos específicos durante la entrevista.

COMPRENSIÓN GLOBAL
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CAPÍTULO IV

IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

1. La construcción subjetiva que definió el ser de las mujeres que cuidan un hijo

con discapacidad es el resultado de las experiencias vividas  desde etapas

muy tempranas en la niñez, fortalecidas en el juego infantil y reforzadas en la

dinámica de la relación familiar con las tareas, funciones y roles en el trabajo

doméstico y agrícola.

2. Darse cuenta de la discapacidad y aceptar el diagnóstico del niño fue un

proceso difícil y diferente para cada una de las madres del estudio, los

recursos psicológicos que utilizaron en su mayoría de tipo espiritual (Teo-

centrista), médico/profesional e institucional, los recursos afectivos y

recursos económicos (pareja y familia) y dentro de los mecanismos de

defensa que más utilizaron fueron: la racionalización, resistencia, negación,

rechazo, aislamiento, identificación, idealización (esperanza de un milagro)

culpa, enojo, depresión entre otros.

3. Las madres que tienen a cargo un hijo con discapacidad además de las

atribuciones y cuidados de los otros hijos, asumen en su totalidad la

responsabilidad de las tareas de seguimiento médico, alimentación, cuidado

e higiene, la gestión de servicios y recursos y acompañamiento

psicopedagógico; todas estas atribuciones son desempeñadas con poca o

ninguna ayuda de la pareja, familia o ayuda externa remunerada, causando

en el grupo primario distanciamiento de la pareja, conflictos intrafamiliares,

rivalidades fraternas, celos, sentimiento de abandono por parte de los otros

hijos.
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4. Las mujeres que tienen a su cargo el cuidado de un hijo con discapacidad,

no decidieron sino asumieron de forma natural, automática por mandato o

determinismo socio-religioso la función de cuidadoras; ya que culturalmente

desde la etapa del juego en la niñez se incentivó a las niñas a ser quienes

cuidan, atienden y obedecen a las necesidades de los demás.

5. Los proyectos de vida de las mujeres previo al nacimiento de un hijo con

discapacidad eran la realización personal, familiar y profesional, actualmente

los proyectos están relacionados de manera determinante a la esperanza

que el niño alcance la autonomía; lo que ellas relacionan con la oportunidad

de retomar su propia realización de vida.

6. El proyecto de vida de las mujeres se vio afectado  significativamente ya que

tuvieron que abandonarlo, cambiarlo o postergarlo; debido al trabajo, las

dificultades y el tiempo que ellas dedican al cuidado del niño, hace imposible

que puedan involucrarse en otras actividades como trabajar o estudiar,

siendo esta rutina cotidiana, su mayor proyecto de vida.
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4.2 Recomendaciones

1. Al Ministerio de la Cultura que en conjunto con el Ministerio de Educación de

Guatemala amplíen los programas de extensión educativa creando una

reforma sociocultural del género orientada al cambio de paradigmas de roles

de vida que  busque la equidad entre hombres y mujeres.

2. Crear una liga de apoyo psicológico especializado en discapacidad que

atienda terapéuticamente de forma individual y grupal a las mujeres y las

familias, para brindar ayuda en el periodo crítico del afrontamiento y orientar

hacia las acciones responsables y oportunas  que contribuyan al bienestar

familiar.

3. A la sociedad civil que implemente instituciones que brinden los servicios de

educación, atención y cuidado a las personas con discapacidades múltiples,

para que las necesidades psicosociales de las mujeres puedan ser atendidas,

que sientan la confianza de dejar a sus hijos ya sea por periodos cortos o

largos, para que ellas puedan realizar o alcanzar sus proyectos de vida y a su

vez tener mejores recursos para apoyar a la familia.

4. Valorar la experiencia comunitaria de mujeres que asisten a FUNDAL y a

través del grupo de apoyo que existe actualmente y en colaboración con la

Escuela de Ciencias psicologías de la Universidad de San Carlos de

Guatemala se fortalezca el trabajo en equipo familiar orientado hacia la

solidaridad y cuidados compartidos del niño con discapacidad, para que

permita a las mujeres la realización del propio proyecto de vida.

5. Apoyar a las mujeres que asisten a FUNDAL a que reciban acompañamiento

psicoterapéutico individual y en grupo para fortalecer las áreas de la

personalidad vulneradas en el proceso de aceptación de la discapacidad del

niño (autoestima, autoconfianza y resiliencia), que les ayude críticamente en la

aceptación y manejo de la situación para contextualizar las posibilidades de

autorrealización en el proyecto de vida.
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6. A la Escuela de Ciencias Psicológicas de la Universidad de San Carlos de

Guatemala, a que apoye no solo la educación superior especializada en

discapacidad sino también a las actuales instituciones y centros que trabajan

con este tema, promoviendo la investigación y práctica especializadas en las

necesidades de atención psicosocial de las mujeres y las familias.
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VII. ANEXOS
ANEXO No. 1

GLOSARIO.

 Afrontamiento: los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente

cambiantes que realizan las personas, para manejar las demandas

excesivamente estresantes, en relación a  los recursos  que disponen ya sea

de forma interna y/o externa.

 Atribución: asignación de tareas o funciones.

 Cultura de género: Es la construcción cultural y no biológica del  ser mujer

determinado por un ordenamiento valorativo patriarcal de las conductas,

actividades y funciones derivadas de la cultura de género.

 Discapacidad: Es un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la

actividad y restricciones en la participación. Indica los aspectos negativos de la

interacción entre un individuo con una condición de salud y sus factores

contextuales.

 Expectativas: esperanzas futuras.

 Experiencia: es la forma de conocimiento que se produce a partir de

situaciones vividas u observadas.

 Grupo primario: es aquel en que sus miembros mantienen relaciones

personales, estrechas,  por lo general con una fuerte carga afectiva.

 Limitaciones: son todos aquellos obstáculos que dificultan lograr un objetivo,

estos pueden ser, materiales, físicos y psicológicos.

 Percepción: proceso cognitivo de comprensión de los estímulos del  entorno.

 Persona cuidadora: La persona cuidadora es quien se ocupa de la mayor

parte de las tareas relacionadas con la atención de la persona en situación de

dependencia.  Es quien gestiona y satisface las necesidades de atención y

acompañamiento.
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 Proyecto de vida: Son todas aquellas metas que una persona desea  cumplir,

tomando en cuenta los diferentes ámbitos de la  vida; implica un acto de

consciencia, valentía, entrega, madurez y de toma de decisiones.

 Recursos psicológicos: Son todos los elementos físicos, afectivos, cognitivos,

sociales y morales que le permiten al ser humano manejar de mejor forma las

dificultades  estresantes de la vida.

 Roles de género: las tareas y actividades que cada cultura asigna a cada uno

de los sexos.

 Roles sociales: son los derechos y obligaciones que implica una posición

social que informa a la persona sobre la conducta que se espera de ella.

 Subjetividad de las mujeres: se elabora a partir de su condición de género.

 Subjetividad: es un proceso histórico dialógico; es el cúmulo de experiencias

que el sujeto sintetiza, modifica en el tiempo en la relación con el entorno,

dándole nuevos significados personales y sociales.
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ANEXO No. 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA REALIZACIÓN DE
LA TESIS DE LA LICENCIATURA EN PSICOLOGÍA.

Nombre del entrevistador:

Nombre del participante:

Lugar y fecha de realización:

Se le está invitando a participar en la investigación sobre el Impacto en la

subjetividad y el proyecto de vida en las mujeres que tienen a su cargo el cuidado  de

un hijo con discapacidad. Antes de decidir si participa o no, debe de conocer y

comprender cada uno se los siguientes apartados. Este proceso se conoce como

consentimiento informado. Siéntase con absoluta libertad para preguntar sobre

cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido de qué trata y cómo se trabajará en el estudio, y si

usted desea participar, entonces se le pedirá que firme este formulario de

consentimiento, del cual se le entregará una copia firmada y fechada.

Justificación del estudio:

La información servirá en la realización de una tesis de Licenciatura en Psicología

de la Escuela de Ciencias Psicológicas de la Universidad de San Carlos de

Guatemala.

Objetivo del estudio:

Explicar el efecto psicosocial en el proyecto de vida de las mujeres que tienen a su

cargo el cuidado  de un  hijo con discapacidad.
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Procedimiento del estudio:

En caso de aceptar participar en el estudio se acordará de dos a tres citas con

duración de hora y media, en el lugar de su preferencia, para que pueda relatarnos

su experiencia de estar al cuidado de un hijo con  discapacidad. Dichas

conversaciones  serán grabadas para poder documentar mejor la información

recabada.

Aclaraciones:

 Su decisión de participar en el estudio es completamente voluntaria.

 No habrá ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no

aceptar la invitación.

 Si decide participar en el estudio y posteriormente decide retirarse, se le pide

dar a conocer su retirada, pudiendo informar o no, las razones de su decisión,

la cual será respetada en su integridad.

 No tendrá que hacer gasto alguno durante el estudio.

 No recibirá pago por su participación.

 La información obtenida durante el estudio será publicada de manera general

manteniendo la confidencialidad individual de la persona investigada.

 Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participación, puede

firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte de este

documento.
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ANEXO No. 3

Carta de consentimiento informado

Yo, he leído y

comprendido la información anterior y mis preguntas han sido respondidas de

manera satisfactoria. He sido informada y entiendo que los datos obtenidos en el

estudio pueden ser publicados con fines científicos, sin identificación de las personas

entrevistadas. Convengo en participar en este estudio de investigación. Recibiré una

copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma de la participante

Esta parte debe ser completada por el investigador) o su representante):

He explicado a la señora

La naturaleza y los propósitos de la investigación. He contestado a las preguntas en

la medida de mis conocimientos y le he preguntado si tiene alguna duda adicional.

Acepto que he leído y conozco la normatividad correspondiente para realizar la

investigación con seres  humanos y me apego a ella.

Una vez concluida la sesión de pregustas y respuestas, se procedió  firmar el

presente documento.

Firma del investigador
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ANEXO No. 4

Guía de entrevista

Fecha de la entrevista __________________________

No.

Datos Generales:

Nombre: _________________________ Edad: __________________________

Lugar de nacimiento:

¿Quiénes integraban en su niñez el grupo familiar?

¿Qué número de hija ocupaba usted?

Estado civil: Religión:

Dirección actual:

Escolaridad:

Ocupación:

¿Quiénes forman su grupo primario y qué edades tienen?:

¿Cómo se sostiene la familia?:

Fecha de nacimiento de su hijo:

Edad actual:

¿Cuál es el diagnóstico de la discapacidad de su hijo?:

¿En qué consiste esta discapacidad?:

¿Cuál es el estado actual de su hijo?:
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1. En relación al diagnóstico de su hijo, ¿en qué momento se enteró usted y cómo

se sintió?

2. ¿Cómo afrontaron en su familia el diagnóstico (usted y su esposo)?

3. ¿Cómo se decidió en su familia quién cuidaría su hijo?

4. ¿Cómo se siente usted con esta decisión?

5. ¿Qué atribuciones o tareas hace usted en el cuidado de su  hijo?

6. ¿Cuáles son las atribuciones o tareas de su esposo y de sus otros hijos en el

cuidado de su  hijo?

7. ¿Qué ayuda adicional tiene usted en el cuidado de su hijo?

8. ¿Cómo   perciben  sus hijos y su esposo el cuidado y atenciones que usted

tiene con su hijo?

9. ¿Cómo percibe la familia el vivir con un familiar discapacitado?

10. ¿Cómo se ve afectada la vida personal, familiar y social?

11. ¿Cuáles eran sus  proyectos de vida cuando (joven, inició a formar su familia,

antes del nacimiento de su hijo)?

12. ¿Cómo afectó el nacimiento de su hijo, en sus proyectos de vida?

13. ¿Cómo se siente hoy con su proyecto de vida actual?

14. ¿Cuáles son hoy sus  proyectos de vida  más importantes?

15. ¿Cuénteme algo de las experiencias que usted más recuerda de su vida como

mujer?

16. ¿Cómo fue su infancia y su relación familiar?

17. ¿Cómo recuerda a las mujeres y a los hombres de su entorno familiar?

18. ¿Qué tareas  recuerda que realizaban las mujeres y  los hombres de su familia?
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