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Introduccion

| presente articulo es el resultado de una revision tematica

sobre la percepcidn de los padres sobre la discapacidad de sus

hijos. Una mirada desde Terapia Ocupacional, del cual surge
el interés de las estudiantes del programa de Terapia Ocupacional
como un ejercicio académico del curso de Epistemologia Especifica,
que cual inicid con la identificacién de las diferentes cualidades
relacionadas con la discapacidad, la percepcidn de los padres, las
dificultades que se presentan dentro del contexto familiar, debido
a la discapacidad de un hijo. Asi mismo, se analiza el abordaje de
Terapia Ocupacional en el entorno familiar y los diferentes contextos

y entornos que apoyan o inhiben una participacién adecuada
personal y familiar, como también los diferentes referentes tomados
como guia para el desarrollo del articulo.

En este articulo se da a conocer las diferentes caracteristicas en
cuanto a la discapacidad, identificando como afecta el entorno
familiar y las principales dificultades que se presentan en los
entornos en los que interactuan los padres, en primer lugar en
el ambito familiar, debido a las diferentes crisis que se pueden
presentar,y porotra parte, a nivel social para evaluar lainteraccion
tanto de la persona como de la familia, observando los contextos
que limitan o apoyan la interaccion del individuo y su familia; se
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debe comprender que la aceptacidn de la discapacidad estd en
el entorno familiar para poder implementar aceptacién a nivel
social, es este el inicio de una vida independiente.

De igual forma, también se analiza desde Terapia Ocupacional ala
familia, como fuente principal de apoyo para una rehabilitacion o
habilitacion del usuario, abordando los diferentes entornos en los
cuales estan interactuando los padres con hijos con discapacidad.
Para un andlisis de los entornos se utiliza como referencia el
modelo ecoldgico, ya que abarca diferentes sistemas, en los
cuales se puede evaluar la interaccidn, tanto del sujeto como la
de su familia, identificando las necesidades primordiales de los
padres y de la familia en general, teniendo en cuenta que cada
familia es diferente y la forma de asimilar este proceso varia
dependiendo del contexto.

Metodologia

Se realizd una busqueda de diferentes documentos encontrados
en revistas cientificas, se lograron analizar diferentes bases de
datos que fueron seleccionadas por tener mayor accesibilidad y
reconocimiento académico. Dichas bases fueron: Scielo, Dialnet y
Google Académico, ademas se consultaron revistas disciplinares.

Desarrollo

La palabra discapacidad segun la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, discapacidad y salud — CIF (OMS, 2001), es un
término genérico que abarca diferentes aspectos, esta directamente
involucrada con los diferentes contextos y afecta la relacion que
tiene el individuo y su familia en los diferentes entornos; de igual
forma, se tiene en cuenta la afectacion de la discapacidad en la
ocupacion, tanto de la persona en situacién de discapacidad como
a la familia, ya que por lo general, los padres o cuidadores dejan a
un lado las ocupaciones que antes realizaban. Asi como también se
hace referencia a las diferentes barreras que limitan la participacion
familiar en la sociedad (Benitez y Soto, 2012), estas pueden ser
las culturas o la estructuracion fisica que no le permite una libre
participacion activa en los diferentes entornos, siendo estas las
barreras principales que inhiben la participacion activa del individuo
dentro del contexto, ya que la sociedad es quien crea la exclusion,
mentalizando a la persona con discapacidad y a su familia, que
dicha discapacidad no le permite ser igual a los demas, creando la
inseguridad y el miedo a relacionarse socialmente. Segun Benitez y
Soto (2012), los tipos de discapacidad mas frecuentes a los que se
enfrentan los padres son los fisicos, visuales, auditivos, mental o
intelectual, psiquica o psiquiatrica, visceral o mdltiple.

La familia, segiin Guevara (1996, citado por Sanchez, 2014) es la
primera fuente que estd vinculada con el nifio, y es la que trasmite
valores creencias y costumbres; dada por la convivencia diaria, la
familia es la primera fuente educativa y socializadora, ya que se
encuentra presente desde los primeros dias de vida y colabora con
el continuo crecimiento, por lo tanto, se convierten en el medio
de apoyo y de conocimientos durante el tratamiento, teniendo
en cuenta que conocen a fondo las diferentes dificultades que
pueden presentarse tanto en el hogar como fuera de él.

Otro aspecto importante a mencionar, son las diferentes
perspectivas que tienen los padres en cuanto a la situacion
de discapacidad de sus hijos. En este sentido, manifiestan
experiencias relacionadas con la discriminacién que reciben

las familias y sus integrantes por parte de la sociedad, la poca
informacidon que se obtiene sobre las diferentes patologias y
cOmo sera su manejo en casa, son las principales causas que
ocasionan en los padres una mala percepcién, ademas, el
pensamiento pesimista que ellos tienen respecto a la vida de
sus hijos en un futuro (Martinez, 2011). Estos aspectos pueden
ser una barrera que impida a los padres tener otras expectativas
de acuerdo a las potencialidades que se podrian explorar en los
diversos contextos para facilitar la rehabilitacion de sus hijos.

Lo anterior, conlleva a la necesidad de abordar al individuo desde
diferentes aspectos, explorando y analizando los contextos
y entornos, para lo cual se ha tomado el modelo ecoldgico
(Torrico, Santin, Villas, Menéndez, Alvarez y Lépez, 2012 ) como
referente para poder analizar las percepciones de los padres con
relacién a la situacion de discapacidad de sus hijos, utilizando los
diferentes sistemas que conforman a este modelo los cuales son:
el microsistema, donde esta implicito el individuo, la familia y las
personas mas cercanas a este; el mesosistema, que constituye la
relacién de dos o mas entornos, ejemplo, la familia y la escuela; el
exosistema, que involucra la participacion activa y directa, ya sea
con amigos familia o lugar de trabajo, y por ultimo, el macrosistema
que esta relacionado con la cultura, la politica, la religion y los
diferentes parametros que lo conforman. Es importante que
desde Terapia Ocupacional se aborde al usuario desde el modelo
ecoldgico, ya que este no se limita a estudiar solo al individuo, sino
que también se encarga de evaluar de forma global las diferentes
caracteristicas tanto del usuario, su familia y otros sistemas que
son factores importantes para el desarrollo en una sociedad.

La principal preocupacion de los padres es no saber cémo
enfrentarse a una situacion de discapacidad que presentan sus
hijos, puesto que esta es relativamente nueva para ellos, para la
cual no estan preparados, por la poco informacién que se posee
respecto a esta situacion y cémo ayudar a un hijo que se encuentra
en situacidn de discapacidad, preguntandose si la sociedad estara
adaptada a las necesidades que presenta su hijo, como estan los
diferentes centros educativos para atenderlo y si recibira la ayuda
necesaria para poder brindarle todo lo que el necesita (Cunha de
Araujo, Paz-Lourido y Verger, 2016); de acuerdo con las palabras
de Caplan (citado por Nufez, 2003, p. 134), se puede decir que la
familia en esos momentos esta “en una estacién de paso, en un
sendero que se aleja o se dirige hacia el trastorno”.

De acuerdo Martinez (2011), el nacimiento de un hijo con
discapacidad se convierte en un acontecimiento doloroso para
sus padres y demds familiares, donde la decepcion es la fase
principal al no estar preparados para una situacion como esta;
los padres no solo esperan tener un hijo sano y “normal”, sino
también con la expectativa de crear algo bueno, y al afrontar este
tipo de situaciones no se sienten capaces de poder sobrellevar
de una manera adecuada, generando conflictos y frustracidn,
mas aun cuando deben tomar decisiones frente a su proceso de
atencién y rehabilitacion.

Otras de las situaciones que pueden ser afrontadas por los
padres al recibir una noticia de que su hijo viene con algun tipo
de discapacidad puede ser en primer lugar, la depresion, que
es la primera que invade a los padres, afectando las relaciones
familiares y sociales, los sentimientos de culpa que afrontan los
padres ya sea asi ellos mismos o hacia el otro, comportamientos
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reactivos; es decir, alejarse de los diferentes contextos que
comunmente estaban interactuando, verglienza causada por
los diferentes comportamientos de los nifios que comunmente
hacen que los padres se alejen de los circulos sociales, la continua
frustracidn causada por los continuos pensamientos sobre el futuro
ocupacional de sus hijos (Azcoaga, 2012). Por otro lado, Benitez y
Soto (2013), manifiestan que el estrés que produce la discapacidad
ocasiona un desequilibrio dentro del entorno familiar, para evitar
este acontecimiento estos autores recomiendan que se realice
una serie de evaluaciones para identificar las necesidades de
cuidado para los hijos con discapacidad, permitiendo interactuar
y mejorar la percepcién frente a esta situacidn, al igual que lo
referenciado por Giné et al. (2011), donde el conocimiento de
estas necesidades facilitara la planeacion de la intervencidon de un
equipo de profesionales y servicios una vez se haya comprendido
sus caracteristicas y recursos.

Es un hecho que los padres de hijos con discapacidad, suelen
vivenciar diferentes tipos de emociones como: fatiga, angustia,
depresidn, baja autoestima, debido a la inseguridad de afrontar
el cuidado, la educacidn, y la crianza de su hijo, como cuidadores
deben llegar al punto de aceptacién y asimilacién de discapacidad
de su hijo, dejando atras el rechazo y superando el duelo, logrando
asi una mejor relacidn dentro del entorno familiar (Garcia, 2015).

Las dificultades mas evidentes dentro del entorno son totalmente
variadas, debido a que cada familia es diferente y la forma como
asimilan la situacion de discapacidad es diversa; puede que este
aconteciendo termine por unir o causar la desunion familiar, las
principales dificultades son el compromiso con el rol paterno y es
mas evidente en la madre, la inseguridad, y el temor a fracasar en
la toma de decisiones del futuro del nifio (Castillo, Toloza y Vargas,
2016). La madre forma una relacion estrecha con su hijo, ella es la
principal cuidadora y brindadora de amor, el padre un poco mas
distanciado y visto como una fuente de apoyo econdmico, cuando
el nifio con discapacidad es el primer hijo, los padres lo asocian
con el sexo, es decir en el padre por la masculinidad y en la madre
como si su propio organismo no funcionara bien; estas emociones
o sentimientos de culpa alteran la intimidad de la pareja, es
mas facil de asimilar si la pareja se apoya mutuamente y busca
ayuda profesional, es fundamental que los padres y la familia en
general, reciban una orientacion anticipada para evitar problemas
psicoldgicos y la separacidon familiar (Nufez y Silva, 2015).

En relacién con lo anterior, la Terapia Ocupacional (Avila et
al., 2008) como una profesidon basada en la ocupacién del ser
humano, busca promover la salud, el bienestar y la participacién
del usuario o cliente, utilizando la actividad como medio de
intervencién para lograr su independencia; en este caso, no
solo se basa en la ocupacién del usuario sino también en cémo
la discapacidad afecta a otros integrantes de la familia en las
diferentes dreas de ocupacién, las cuales se han tenido que ir
trasformando o han sido totalmente abandonadas (Vidal, 2015).

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de
la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno, que evitan su participacién plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas
(Convencidén de la ONU, 2006, citado por Verdugo, 2010).

Segun este concepto, se puede decir que la discapacidad no es
un concepto que da solo las caracteristicas del individuo, sino
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que también abarca otros factores como pueden ser los fisicos
o sociales, debido a la interaccion continua del usuario con los
diferentes entornos que frecuenta en su vida.

Mas alla de larelacién que existe dentro del entorno familiar, estan las
diferentes relaciones que se dan en los entornos en los que conviven;
el entorno se entiende como un ambiente fisico y social que rodea al
usuario en sus ocupaciones de la vida diaria, la discapacidad no tiene
solo un enfoque familiar, esta palabra tiene un enfoque Bio-Psico-
Social (Ruiz et al., 2013), ya que las diferentes caracteristicas que
posee el entorno tanto a nivel social -que se refiere a las relaciones
con otros-, cultural —referente a las costumbres y creencias de las
personas- y fisico -el entorno natural o entrono construido por el
hombre- (Avila et al., 2008). Estos entornos también pueden limitar
a las personas con discapacidad y a sus familias, ya que tienen que
enfrentarse a diario a diferentes barreras, las cuales tienen que
afrontar, aunque en el mundo para evitar muchas de estas barreras,
se ha implementado diferentes estrategias, tanto de adaptacion
arquitecténica como de implementacion de diferentes leyes para
fomentar la igualdad de derechos de las personas; en algunos casos,
hace falta los argumentos sobre los diferentes problemas que se han
tenido con los servicios publicos, ya sea de atencidn en salud o en
educacion (OMS, 2001).

En consecuencia, se evidencia que lo mds preocupante para los
padres es que sus hijos no puedan participar en una educacion
adecuada a las caracteristicas, debido a que algunos docentes,
no estan lo suficiente preparados para atender a sus hijos
de una forma integral (Sanchez, 2014). Los padres tienden a
sobreproteger a sus hijos, porque saben todo lo que han tenido
que enfrentar a nivel social, convirtiéndose en una causa para
que los padres puedan tener miedo respecto a cédmo serd la
participacion de sus hijos y como se veran en un futuro.

Las personas con discapacidad fisica son las que mds sufren
las consecuencias de las barreras que dificultan su inclusion y
participacién en la sociedad. Los principales factores limitantes
de la participacién son los de orden fisico, politico, personal y
social, los cuales son las principales limitantes en la inclusion de
estas personas en diferentes entornos como los relacionados con
la actividad fisica y recreacion, con area laboral y con el acceso a
servicios de salud y educacion (Floyd et al., 2012). Hay que tener en
cuenta que, en algunos casos, los contextos no solo son limitadores
sino que también pueden servir como facilitador para las personas
con discapacidad; para el terapeuta ocupacional es importante
conocer las diferentes barreras que enfrenta tanto la persona
como su familia en los diferentes contextos, ya sea fisico o social,
pues debido a esto, puede tomar los contextos como medio de
intervencién para la rehabilitacién o habilitacion de las personas;
por el general, el contexto afectado en las familias, es el contexto
social, debido a la discriminacidn que suelen recibir por parte de la
sociedad y el miedo a ver enfrentado a su hijo a esta sociedad y a
las diferentes barreras que puede encontrarse en el entorno fisico.

Entonces, desde Terapia Ocupacional se pueden identificar
una variedad de entornos determinados por sus caracteristicas
derivadas de lo fisico, en el cual se encuentra los aspectos
arquitecténicos del lugar donde se encuentra el individuo y al cual,
se le pueden realizar adaptaciones de acuerdo a las necesidades
de la persona; social, en el que se encuentran las relaciones
interpersonales, uno de los aspectos importantes que hay que




destacar de este entorno es la familia, porque es la principal
fuente de apoyo; cultural, que abarca las costumbres y creencias
sobre la situacion de discapacidad del usuario, por lo general,
limita la participacidn social activa del usuario; temporal: afecta
de forma psicoldgica, ya que da a conocer la vida del momento
de la discapacidad y cdmo esta influenciando en este contexto,
las caracteristicas del cliente, y por ultimo, el virtual: el cual es
la relacion con lo tecnolégico como el celular, el computador y
otros dispositivos, que permitan mejorar la realizacién de una
actividad, brindando alternativas que ofrecen comodidad vy
facilidad para ejecutarlas (Avila et al., 2008).

Conclusiones

A partir de la revisidn de informacion, se pudo encontrar que se
ha escrito acerca de las diferentes problematicas que enfrentan
los padres ante una situacion de discapacidad, en primer lugar,
pasando por el miedo, debido a que es relativamente nuevo
para ellos y sienten que no estan lo suficiente informados para
enfrentarla. Dentro del nucleo familiar, se empieza a enfrentar
una situacién dificil mientras se alejan de lo que era antes los
contextos normalmente habituados, para esto, los padres deben
aprender a afrontar esta situacidn, aceptando y superando la
discapacidad como parte de sus vidas.

Son pocos los registros que relacionan la intervencion de la
Terapia Ocupacional en el abordaje, tanto de las necesidades
ocupacionales de los padres como de los hijos, en tanto vaya
avanzando el tratamiento, ellos pueden ir aprendiendo a afrontar
la situacion por la que estan pasando, y a medida que ayudan
a su hijo, pueden ir enfrentando poco a poco los contextos que
antes eran habituados, ensefiando y brindando independencia
para poder enfrentar como familia, las diferentes barreras que
puedan darse en los diferentes contextos.

La ayuda de los padres y la colaboracién del terapeuta ocupacional
respecto a la comprensién de las necesidades en los diversos
entornos, hace que se identifiquen las falencias, para dar propuestas
acertadas en el manejo integral, buscando mejorar la independencia
tanto al usuario como a la familia que esta a su cuidado.
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