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2. Descripcion

Tesis doctoral que tiene como objetivo el examen y la consolidacién del Modelo Estilos Parentales en la
Discapacidad -MEPD- (Manjarrés, 2012) como herramienta dinamica de comprensién y caracterizacion de los
estilos de educacion parental presentes en la crianza de personas con discapacidad y su influencia en el desarrollo
de la autonomia. Se realizo a partir de dos fases, la primera, permitié examinar y consolidar el caracter descriptivo
del modelo (su capacidad para caracterizar e identificar los estilos de educacion parental) y la segunda, permitié
analizar la permanencia e implicaciones del estilo educativo parental en el desarrollo de la autonomia personal y
en la construccion del proyecto de vida. Para el logro de los objetivos se realizaron cuatro estudios: 1) “Crianza,
parentalidad y discapacidad. Andlisis de la produccién cientifica en el periodo 2000-2018”, que se constituy6 en
el marco de antecedentes de la investigacion; 2) “Estilos parentales en la discapacidad: examen de la evidencia
empirica sobre un modelo”, que permitié precisar el cardcter descriptivo del MEPD; 3) “Permanencias y
transformaciones de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad”, que permitié examinar la
estabilidad y funcionalidad de los estilos de educacién parental; y 4) “Influencia de los estilos educativos
parentales en la construccion de proyectos de vida auténomos de personas con discapacidad. Estudio
retrospectivo”, que permitio hacer un acercamiento a la relacion entre estilo educativo parental y la construccion
del proyecto de vida autdnomo. Los cuatro estudios posibilitaron el planteamiento de una versién perfeccionada
del MEPD (Manjarrés & Hederich, 2018) y la proyeccion de recomendaciones para la intervencion con familias
que fortalezcan la funcién educativa parental y la construccién de proyectos de vida auténomos.

3. Fuentes

Las fuentes centrales para esta investigacion doctoral son las siguientes:
Alvarez, S. (2015). La autonomia personal y la autonomia relacional. Analisis Filosofico, 34(1),13-26.

Aguirre, E. (2000). Socializacion y practicas de crianza. En Aguirre, E. y Duran, E. Socializacion: précticas de
crianza y cuidado de la salud (pp. 1-92). Bogota: Universidad Nacional de Colombia.
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4. Contenidos

El primer capitulo es una introduccién que contextualiza el &rea tematica de la familia como escenario de
educacion y la importancia del estudio y andlisis de la funcién educativa parental; posteriormente, se presenta el
Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD- como objeto central de la investigacion (origen y
problematizacidn); y, por Gltimo, se define el marco investigativo en términos de objetivos, pregunta problémica
y metodologia general.

El segundo capitulo presenta el marco tedrico de la investigacion, en el que se aborda la nocién de estilo, el
concepto y tipificacion de los estilos parentales, la relacion del estilo parental con la crianza de hijos con
discapacidad, y los elementos conceptuales del marco estructural del modelo MEPD.

El tercer capitulo presenta los antecedentes de la investigacion, a partir del estudio titulado “Crianza, parentalidad
y discapacidad. Analisis de la produccion cientifica en el periodo 2000-2018”. El analisis permitio identificar
cuatro énfasis en los estudios analizados: 1) parentalidad, desde los aspectos emocionales adversos de respuesta
ante la discapacidad; 2) parentalidad, desde los aspectos positivos de adaptacion y ajuste; 3) crianza, desde los
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aspectos relacionados con el funcionamiento y la organizacion -estilo educativo parental y funcionamiento
familiar-; y 4) parentalidad y crianza, desde los aspectos especificos segun el tipo de discapacidad.

El cuarto capitulo presenta el examen del carécter descriptivo del MEPD, a través de un estudio titulado “Estilos
parentales en la discapacidad: examen de la evidencia empirica sobre un modelo”. Los resultados permitieron
examinar, depurar y definir operacionalmente el marco estructural del modelo, identificar tres ejes factoriales
importantes en la configuracién del estilo educativo parental (la confianza en la capacidad del hijo, el control y
el afecto) y caracterizar cuatro estilos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad,
denominados impulsador-reflexivo, dominador-inflexible, dominado-complaciente y dominado-distante.

El quinto capitulo presenta el analisis de la permanencia y las implicaciones del estilo educativo parental en la
construccion del proyecto de vida a partir de dos estudios. Un estudio longitudinal denominado “Permanencias y
transformaciones de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad”. En este estudio se
evidencié la permanencia del estilo parental original en la mitad de los casos, en los que se puede establecer su
funcionalidad. Por su parte, las transformaciones del estilo parental muestran dos posibles transitos: uno, de
caracter positivo, mas frecuente, hacia estilos mas favorecedores del desarrollo de la autonomia del hijo; el otro,
negativo, hacia estilos que favorecen una mayor dependencia continuada. Mientras que las transformaciones
positivas son motivadas por el reconocimiento paulatino de la capacidad del hijo, las negativas estan asociadas
con la pérdida objetiva de la capacidad del hijo y de su posibilidad de relacionarse.

El otro estudio denominado “Influencia de los estilos educativos parentales en la construccion de proyectos de
vida auténomos de personas con discapacidad. Estudio retrospectivo” permitié identificar tres agrupaciones con
diferencias importantes en las demandas de apoyo a la funcién educativa parental para el desarrollo de la
autonomia, en correspondencia con el tipo de discapacidad de los hijos: 1) discapacidad sensorial 0 motriz sin
compromiso cognitivo (mecanismos de comunicacion, movilidad y acceso a la informacién); 2), discapacidad
intelectual (ritmos de aprendizaje, habilidades sociales y transicion a la vida adulta) y 3) trastornos del espectro
autista (manejo adaptativo y comportamental, interaccién social y pensamiento rigido y literal). Al interior de
estos tres grupos se logré documentar la influencia del estilo educativo parental en el desarrollo de la autonomia
en términos de pautas, creencias y practicas.

Finalmente, el sexto capitulo presenta las conclusiones, en las que se articulan los resultados de cada uno de los
cuatro estudios desarrollados, con el objetivo central de la investigacion y los aportes a la construccion de
conocimiento. De igual forma alli se plantean algunas recomendaciones y proyecciones para el campo de la
intervencién profesional y la investigacion.

5. Metodologia

La investigacion se enmarca en el paradigma interpretativo con enfoque prioritariamente cualitativo. El disefio
de la investigacién es mixto. Para el logro del objetivo general de la investigacion se realizaron cuatro estudios
con metodologias diferentes de acuerdo con la naturaleza de cada uno:

El primero es un estudio de revisién que busco identificar y analizar articulos cientificos de investigacién empirica
publicados en inglés o espafiol entre 2000 y 2018, relacionados con la crianza de personas con discapacidad y el
ejercicio de la parentalidad. Se identificaron 218 articulos en seis bases documentales (Scopus, ScienceDirect,
Dimensions, Dialnet, Redalyc y Scielo). Se examinaron los estadisticos descriptivos de las publicaciones y se
realiz6 un analisis multivariante sobre redes de palabras claves.

El segundo estudio tuvo como objetivos definir y examinar, a partir de evidencia empirica el modelo -MEPD- e
identificar la configuracion de los estilos parentales presentes en una muestra de 195 casos ubicados en cuatro
departamentos de Colombia. Se desarroll6 alli un analisis mediante dos procedimientos multivariantes sucesivos:
analisis de correspondencias multiples y analisis de conglomerados.

El tercero es un estudio longitudinal de casos multiples que hace seguimiento al estilo parental en dos momentos
del proceso de crianza de 18 personas con discapacidad (2011 y 2018), para esto realiza el analisis de informacién
cualitativa obtenida a partir de historias de vida sobre la crianza.

Finalmente, el cuarto, es un estudio de casos multiples de personas con discapacidad que han logrado la
construccion de proyectos de vida autonomos, con el objetivo de identificar la influencia del estilo parental en
esta construccion. Los casos participantes se ubicaron en el departamento de Cundinamarca, en Colombia (5
casos) y en la comunidad de Asturias, en Espafia (7 casos). Se contd con la participacién de personas con
discapacidad sensorial, motriz, intelectual y autismo. Se estableci6 en primer lugar el estado actual del desarrollo
de la autonomia y la caracterizacién del proyecto de vida. Posteriormente se hizo un analisis retrospectivo a las
historias de vida de la crianza, a partir de la categorizacion en tres procesos estructurales del estilo educativo
parental: las creencias, las pautas y las practicas.

6. Conclusiones
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Se mencionan algunas recomendaciones y proyecciones generales:

La investigacion plantea el desafio de resaltar a la familia como escenario educativo y a los padres como primeros
educadores y formadores de sus hijos. La determinante influencia que la educacién parental tiene en el desarrollo
e inclusion de nifios, nifias y jovenes con discapacidad al contexto social, hace que el trabajo con progenitores
deba ser prioritario para el desarrollo de procesos educativos, psicolégicos y sociales. Por lo tanto, el apoyo y
fortalecimiento a la funcién educativa parental en la crianza de hijos o hijas con discapacidad, debe ser un objetivo
importante en la intervencion, apoyo, acompafiamiento a las familias.

El marco estructural del MEPD se convierte en si mismo en un mapa de navegacién y una ruta de orientacion
para la intervencién y el trabajo con familias desde diferentes campos profesionales. Cada uno de los procesos
(creencias, pautas, précticas) con sus respectivos indicadores y valores, asi como los estilos parentales
configurados, se convierten en lineas de accidn para el planteamiento de programas y propuestas de intervencion,
principalmente desde el campo educativo, psicolégico y terapéutico (entre otros).

Los hallazgos de los estudios y la principal apuesta del MPED se dirige hacia resaltar la importancia de hacer
visibles las capacidades de los nifios, nifias y jovenes con discapacidad, en tanto esta visibilidad es la condicion
necesaria para aumentar el nivel parental de la confianza en la capacidad del hijo y desde alli direccionar formas
de educacion parental altamente potenciadoras de la autonomia personal del hijo e hija con discapacidad; por lo
tanto, este se debe convertir en objetivo central de las intervenciones en el trabajo con progenitores.

Las relaciones entre los estilos parentales propuestos por el MEPD, con el espectro de menor a mayor
favorecimiento de la autonomia, se constituye también en una ruta para el fortalecimiento, en torno a favorecer
la eficacia del apoyo educativo parental en el desarrollo de la autonomia de los hijos y la construccién de
proyectos de vida.

En la investigacion en el campo de los estilos educativos parentales y la discapacidad es importante hacer lecturas
a los aspectos transversales a esta, pero también es necesario desarrollar lecturas contextualizadas de las
necesidades segun el tipo de discapacidad, puesto que, en diversos resultados de esta investigacion, las demandas
a la funcion educativa parental en procesos de crianza de hijos e hijas con discapacidad son diferentes segin la
tipologia.

Elaborado por: Dora Manjarrés Carrizalez

Revisado por: Christian Hederich Martinez
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Presentacion
Este documento presenta la tesis doctoral titulada “Estilos educativos parentales y
discapacidad. Influencias en la construccion de un proyecto de vida autobnomo”, que se realizo
en el marco del Doctorado Interinstitucional en Educacion de la Universidad Pedagogica
Nacional, en el énfasis de Sujetos y Escenarios de Aprendizaje (SEA), bajo la asesoria del

grupo de investigacion de Estilos Cognitivos y en la linea de Estilos de Ensefianza.

En el marco del desarrollo del Doctorado en Educacion, esta tesis plante6 profundizar
en el analisis del escenario educativo familiar y conocer e interpretar las formas y modos de
educacién parental en la crianza de personas con discapacidad, para establecer desde alli, la
configuracién de los estilos educativos parentales. Asi, esta tesis parte del reconocimiento de
la familia como escenario educativo por ser la entidad donde se desarrollan los primeros
contactos sociales y el lugar en el que se inician las primeras estructuras de la futura
personalidad del nifio (Torio, 2006). En ella se inicia el aprendizaje en las diferentes
dimensiones (comunicativa, social, afectiva, cognitiva, volitiva, entre otras); se aprende una
imagen del mundo, de los demas y de si mismos; se adquieren los primeros patrones
linguisticos; y se asimilan valores, comportamientos, actitudes y normas que regulan la
conducta. Por lo tanto, el desarrollo de esta investigacion permite apuntar a los objetivos de la
formacion doctoral relacionados con el analisis y la construccion de propuestas educativas,
coherentes con las necesidades de transformacion y desarrollo socioeducativo del pais y de la
region, para de esta forma incidir en la transformacion educativa de comunidades (en este caso
las familias y los progenitores de personas con discapacidad desde el fortalecimiento de su

funcién educativa).
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La tesis consta de seis capitulos. EIl primero es un capitulo introductorio que presenta
el area tematica, resaltando la importancia de la familia como escenario de educacién y la
funcién educativa parental en los procesos de crianza de personas con discapacidad.
Posteriormente, se introduce y contextualiza el Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad
(MEPD), que es el objeto central de analisis de esta tesis doctoral. A partir de este modelo, se
presenta la problematica que lleva al planteamiento de la investigacion, relacionada con la
necesidad de examinar y perfeccionar el modelo para consolidarlo como herramienta de
comprension y caracterizacion de estilos educativos parentales presentes en la crianza de
personas con discapacidad. Desde alli, se plantea la pregunta orientadora, los objetivos y la
metodologia general, en la que se propone la realizacién de cuatro estudios para el

cumplimiento del objetivo central.

El segundo capitulo, presenta el marco teodrico de la investigacion desde el cual se
abordan elementos relacionados con la nocion de estilo, el concepto y tipificacion de los estilos
parentales, la relacion del estilo educativo parental con la crianza de hijos con discapacidad, y
los elementos conceptuales del marco estructural del modelo MEPD, entre los cuales estan: las
creencias (nociones sobre discapacidad e infancia), las pautas (normas, valores y motivacion),
las practicas (control, afecto, responsabilidad, disciplina, placer y apoyo), la construccién del

proyecto de vida y el desarrollo de la autonomia.

El tercer capitulo, presenta un marco de antecedentes, a partir del primer estudio que
se realizd. Este es un estudio de revision que aborda el &rea tematica de crianza, parentalidad
y discapacidad. Alli se presenta un balance de la produccion cientifica en este campo durante

el periodo 2000-2018 y se identifican tendencias y vacios en la investigacion.
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El cuarto capitulo, presenta el analisis del caracter descriptivo del MEPD, a través de
un segundo estudio que apunto a la depuracion del marco estructural del modelo, profundizé,
a partir de un analisis multivariante, en las relaciones y asociaciones entre las variables, y
determind la configuracion de cuatro estilos educativos parentales presentes en la crianza de
personas con discapacidad. En este estudio se plantea una segunda version del MEPD,
perfeccionada y depurada respecto del marco categorial, la configuracién de estilos educativos

parentales y su relacion con la construccion del proyecto de vida.

El quinto capitulo, presenta el anélisis de la estabilidad e implicaciones del estilo
educativo parental en la construccion del proyecto de vida, a partir de dos estudios. Uno
longitudinal, que analiza las permanencias y transformaciones de los estilos educativos
parentales en la crianza de personas con discapacidad en un periodo diferenciado por siete afios
y la relacion con el favorecimiento de la autonomia. Y otro estudio que hace un anélisis
retrospectivo de casos de personas con discapacidad que han logrado la construccion de
proyectos de vida autbnomos, para identificar la influencia del estilo de educacion parental en

este logro.

Finalmente, el sexto capitulo presenta las conclusiones, en las que se articulan los
resultados de cada uno de los cuatro estudios desarrollados, con el objetivo central de la
investigacion. De igual forma alli se plantean algunas recomendaciones y proyecciones para el

campo de la intervencion profesional y la investigacion.
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Capitulo 1. Introduccion
La familia es un agente educativo de primer orden en el sentido en que, ademas de determinar la
configuracién de la personalidad de los hijos y de garantizar su estabilidad emocional, es la via
principal de cara a la integracion plena en la sociedad, pues en ella vamos componiendo nuestra

faceta de ser social (Priegue, 2008, p.96)

Cada vez se hace mas visible en nuestra sociedad la necesidad de considerar a la familia
como agente educativo, teniendo en cuenta que en ella se gestan y promueven pautas primarias,
vivencias, acciones y experiencias que son trascendentales para el desarrollo y el curso vital de
nifios, nifias y jovenes. Encontramos como responsabilidades asignadas a la familia las
funciones de proteccion, participacion, educacion, orientacion, estimulacion, cuidado y
provision de condiciones (econdmicas, emocionales, materiales y ambientales). Este
reconocimiento del papel fundamental de la familia en el desarrollo personal es una de las
razones principales del creciente interés de aunar esfuerzos para su fortalecimiento (Galvis,
2011; Hernandez, 2009; Pava, 2010; Torio, 2006; Torio, et al., 2008; Torio, et al., 2019; entre

otros).

Es importante reivindicar el lugar de la familia como primer escenario educativo y a los
padres como primeros educadores, formadores y orientadores de sus hijos. Es en el seno de la
familia, desde su funcion educadora, donde se orientan creencias, se inculcan pautas, y se
consolidan préacticas que preparan al sujeto para la convivencia y el desenvolvimiento en la
sociedad y para su aporte a la construccion de esta. Alli los progenitores, o los que asumen la
funcidn parental, se convierten en los principales gestores educativos y en quienes ejercen la

mayor influencia formativa.

La familia se encuentra con multiples dificultades para hacer frente, por si misma, a la

discapacidad; no solo por las particularidades y requerimientos que ésta demanda, sino porque,
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ademas, se enfrenta con representaciones sociales y mitos que dificultan la apertura de espacios
de interaccion y participacion. Con la llegada de un hijo o hija con discapacidad, son muchos
los padres y madres que muestran una sensacion de impotencia y desorientacion, pues se
acentlan las exigencias a la funcion parental. Por lo tanto, las investigaciones que apuntan a la
comprension y fortalecimiento del proceso de crianzay el apoyo a la funcion educativa parental

en estas circunstancias, son cada dia mas importantes e imprescindibles.

Bajo ese marco, el grupo de investigacion “Familia y escuela” de la Universidad
Pedagdgica Nacional, ha desarrollado desde el afio 2010 investigacion en la linea de “familia
y discapacidad”, lo que ha permitido plantear un modelo teérico-descriptivo para identificar y
caracterizar los estilos educativos parentales en la crianza de personas con discapacidad y su
incidencia en el proyecto de vida. Tal modelo es denominado “Modelo de Estilos Parentales

en la Discapacidad” -MEPD-.

Contextualizacion y presentacion del Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad
(MEPD)

El MEPD en su primera version, fue producto de diversos estudios de tipo cualitativo y
de naturaleza comprensivo-interpretativa que permitieron describir las dinamicas de crianza de
personas con discapacidad a partir de sus vivencias, sus voces y las de sus familias, consignadas
en relatos e historias de vida. Los resultados lograron develar algunos elementos, dimensiones
y aspectos estructurales que caracterizan la crianza en estas condiciones y que, combinados,

configuran estilos educativos parentales.

Para el planteamiento del MEPD, se identificaron como elementos estructurales en las
relaciones parentofiliales, los tres procesos psicosociales involucrados en la crianza: las

creencias, las pautas y las practicas. Al interior de estos procesos, el modelo define aspectos
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caracteristicos. En las creencias, tiene en cuenta la vision parental de la discapacidad y su
concepcidn de adulto (progenitor) y de nifio (hijo); para las pautas, se consideran la naturaleza
de las normas definidas, los valores enfatizados y los mecanismos motivacionales
privilegiados; para las practicas, el modelo incluye los niveles de control, afecto, disciplina y
responsabilidad presentes en la interaccién cotidiana entre el progenitor y el hijo, asi como la
frecuencia de espacios de esparcimiento compartidos y los niveles de implicacion del padre o

madre en la crianza.

Dentro del modelo, las creencias son la base y el centro de la estructura relacional, es
decir lo mas interno de quien ejerce la funcién educativa parental, estas orientan las pautas y
determinan las practicas. De igual forma, se identifico que estos procesos y dimensiones tienen
incidencia en el proyecto de vida de la persona con discapacidad, en lo referido especificamente

al favorecimiento o no de la autonomia. (Ver ilustracion 1).

lHustracion 1. Marco estructural del Modelo Estilos Parentales en la discapacidad (MEPD)

ﬂécticas (Acciones)
ﬁ’autas (Canon-norma) \

Creencias (Explicaciones) [

ESTILO EDUCATIVO PARENTAL

Control

Afecto

I

Normas ] Disciplina

—
—J
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Proyecto de vida
(autonomia)

[ Valores ] Responsabilidad

Placer (dispersion)

[ Concepcion de nifio/hijo

Concepcion de adulto/progenitor ] SRR

& / Apoyo

Nota. Fuente, elaboracion propia

i

Origen del modelo
Un antecedente importante para el planteamiento del MEPD fue el proyecto

desarrollado por el grupo de investigacion familia y escuela, titulado: “Familia y discapacidad;
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retos y desafios para la educacion. Fase 1. Dindmicas generadas al interior del nucleo familiar
de las personas con discapacidad: pautas de crianza” realizado en el Centro de Investigaciones
de la Universidad Pedagdgica Nacional -CIUP- (Manjarrés, et al., 2011). En este proyecto se
obtuvo informacién de los procesos de crianza de personas con discapacidad a partir de
historias y relatos de vida de éstas y sus familias en cuatro departamentos del pais -Santander,
Bolivar, Antioquia y Cundinamarca-, con la participacién de 219 familias. A partir de esta
informacion se realiz6 un primer acercamiento general a la caracterizacion de las dinamicas de
crianza de las personas con discapacidad en los casos analizados. Estos resultados se publicaron
en el libro “Crianza y discapacidad una vision desde las vivencias y relatos de las familias en

varios lugares de Colombia” (Manjarrés, et al, 2013).

Simultaneamente con esta investigacion, Manjarrés (2012) realizé la tesis de maestria®
titulada: “Apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza de nifios y nifias con
discapacidad”, en la que privilegio el analisis en profundidad de 60 historias de vida (de las
obtenidas en el estudio mencionado anteriormente), hacia la busqueda de tendencias en la
caracterizacion de la crianza de personas con discapacidad en términos de pautas, creencias,
practicas y estilos. Los resultados de este proyecto de maestria son los que dieron origen al
modelo MEPD en su primera estructura categorial y conceptual. Alli se identificaron y
realizaron unas primeras caracterizaciones de estilos educativos parentales tomando como base
la tipificacion de estilos realizada por Isaza (2003), (autoritario, permisivo y participativo), las
cuales quedaron consignadas en el articulo “Apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza

de nifios y nifias con discapacidad ” (Manjarres, 2012).

! Maestria en desarrollo educativo y social CINDE-UPN.
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Planteamiento de la investigacion
Problematizacién

A pesar de los alcances del MEPD en su primera version (en términos de construccién
de conocimiento, aporte descriptivo de estilos parentales en la crianza de personas con
discapacidad, proyeccién de lineas de accién y requerimientos de apoyo de las familias en el
proceso de crianza), deben sefialarse algunas limitaciones y tensiones del modelo, que llevaron

al planteamiento del problema de investigacion para esta tesis doctoral.

En primer lugar, se encontraron dificultades en la generalizacion de la caracterizacion
de los estilos educativos parentales a partir de esta primera version del modelo, por lo cual se
hizo necesario plantear estudios y metodologias que permitieran enriquecer y potenciar tanto
la l6gica como la consistencia interna del mismo, con el fin de ampliar sus alcances como
herramienta dindmica de comprension. Se hizo evidente la necesidad de una depuracion y
operacionalizacion de las variables constitutivas de diferentes estilos de educacidn parental en

procesos de crianza de personas con discapacidad, para facilitar su identificacion.

En segundo lugar, no se habia incorporado una definicién del potencial descriptivo del

MEPD, lo cual es importante para su consolidacién como herramienta de comprension.

Por esto se requeria analizar y depurar su estructura categorial y las configuraciones de estilo

parental que propone.

En tercer lugar, era necesario precisar la relacion entre el estilo educativo parental y la
construccion del proyecto de vida de la persona con discapacidad (principalmente en lo
relacionado con los niveles de autonomia), teniendo en cuenta que esta relacién es una de las
principales apuestas del modelo, y desde alli, plantear recomendaciones para el trabajo con

familias que puedan favorecer la construccion de proyectos de vida autdnomos.
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Bajo este marco, la investigacion propuesta en esta tesis doctoral plantea dos lineas
claves para la consolidacion del modelo. La primera, relacionada con su caracter descriptivo,
buscé examinar, perfeccionar y precisar el marco categorial del MEPD para consolidarlo como
herramienta dinamica de comprension de los estilos educativos parentales presentes en la
crianza de personas con discapacidad. Y la segunda, propone, a partir de un analisis
longitudinal y retrospectivo, realizar un acercamiento a las permanencias e implicaciones del
estilo parental en la construccion del proyecto de vida de la persona con discapacidad, para
identificar desde alli los estilos relacionales favorecedores de trayectorias y proyectos de vida

auténomos.

El modelo busca convertirse en un insumo para el estudio, la investigacion y el
acercamiento académico al area tematica de estilos educativos parentales y discapacidad. De
igual forma, se plantea como base para la generacion de programas enfocados a la formacion,
apoyo y acompafiamiento al proceso de socializacion y crianza, fortaleciendo a la familia como

institucion educativa por naturaleza.

Esta tesis doctoral parte entonces, de la siguiente pregunta orientadora:

¢Qué caracteristicas debe tener una version perfeccionada del MEPD para consolidarlo como
herramienta dindmica de comprension y caracterizacion de los estilos educativos parentales

presentes en la crianza de personas con discapacidad y su influencia en el proyecto de vida?

Objetivos
Objetivo general
Examinar y perfeccionar el Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad (MEPD)

como herramienta dindmica para la comprension y caracterizacion de los estilos educativos
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parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad, precisando su influencia en la

construccion de proyectos de vida.

Obijetivos especificos

Para hacer efectivo el objetivo general, se plantean los siguientes objetivos especificos:

e Establecer el estado de la investigacion y produccion de conocimiento frente al area
tematica de crianza, parentalidad y discapacidad.

e Enriquecer y fortalecer el sustento teérico del marco estructural del MEPD.

e Depurar y ajustar las categorias y dimensiones del modelo.

e Evaluar y precisar las configuraciones de los estilos educativos parentales para potenciar
el modelo como herramienta de identificacion, caracterizacion y comprension.

e Explorar larelacion planteada por el MEPD respecto a la influencia del estilo de educacion
parental en la construccion del proyecto de vida y el favorecimiento de la autonomia.

e Plantear una segunda version del MEPD perfeccionada en su estructura global y en su
caracter descriptivo y relacional.

Metodologia general de la investigacion

Marco epistemoldgico

Esta investigacion se enmarca en el paradigma interpretativo con un enfoque
prioritariamente cualitativo. Esto, teniendo en cuenta que el MEPD parte principalmente de la
voz de las familias (progenitores o quienes ejercen la funcién educativa parental) y de las
personas con discapacidad como actores sociales protagonicos, de sus vivencias y contextos de
crianza, para desde alli, identificar, caracterizar y comprender diversas formas de educacion
parental. Asi, se parte de la premisa de que los fendémenos sociales no pueden ser comprendidos

aislados de los contextos y de las realidades vividas por los actores. Esta investigacion busca
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entonces, a partir del perfeccionamiento del MEPD, la comprension de los sentidos dados a las
practicas, vivencias y experiencias de crianza de los actores (padres, madres, familiares,
personas con discapacidad), que permiten revelar la estructura de las diversas formas de
educacion parental, su permanenciay las implicaciones en la construccion del proyecto de vida

y el desarrollo de la autonomia.

Desde este paradigma interpretativo Guba y Lincoln (1981), plantean como criterios de
calidad para alcanzar la confiabilidad en la investigacion cualitativa los criterios de
credibilidad, transferibilidad, dependencia y confirmabilidad, que para el analisis ¥y
perfeccionamiento del MEPD se convierten en criterios que permiten consolidar el desarrollo
de esta investigacion. La credibilidad aqui, hace referencia a la posibilidad de reportar
resultados plausibles y creibles, a la confianza en que los hallazgos reflejan las percepciones
de los informantes como verdadera aproximacion a lo que piensan y sienten frente al fenémeno
estudiado, en el contexto y situacion social. La transferibilidad o aplicabilidad, es la posibilidad
de extender los resultados del estudio a otras poblaciones y examinar qué tanto se ajustan los
resultados con otros contextos. La dependencia o consistencia, hace referencia a la estabilidad
de los datos y permite identificar como ha evolucionado una determinada fuente de datos y en
qué medida el investigador es mas preciso en su percepcion de la realidad con el paso del
tiempo. Finalmente, la confirmabilidad permite constatar la informacion a partir de los datos y

relatos de vida como herramienta de recoleccion base para el anélisis.

Disefio metodoldgico
Esta investigacion se desarrolla a partir de un disefio mixto, que permite combinar
métodos de analisis cuantitativos y cualitativos con el fin de ampliar las oportunidades de

acercamiento al examen y perfeccionamiento del MEPD como herramienta teorica de
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descripcion y comprension de los estilos educativos parentales presentes en la crianza de

personas con discapacidad y su relacion con la construccién de proyectos de vida autonomos.

Para el cumplimiento del objetivo general, se realizaron cuatro estudios a partir de dos

fases centrales para el desarrollo de esta tesis doctoral.

La fase 1, dirigida al examen y perfeccionamiento del MEPD en su caracter descriptivo,
buscé establecer el lugar del modelo frente a los desarrollos académicos e investigativos y
examinar y precisar la I6gica interna del mismo para fortalecerlo como herramienta dindmica
de comprension y caracterizacion de estilos educativos parentales. De esta forma, en esta
primera fase se busco afianzar como criterios de rigor la credibilidad y la confirmabilidad del

modelo.

La fase 2, permitid hacer un acercamiento al analisis de la permanencia y funcionalidad
del estilo educativo parental y sus implicaciones en la construccion de proyectos de vida y el
desarrollo de la autonomia personal del hijo con discapacidad. Esta segunda fase se oriento a
afianzar los criterios de rigor relacionados con la transferibilidad o aplicabilidad del modelo a
casos y contextos nuevos, y la dependencia o consistencia en términos de la evolucion de los
datos a partir del seguimiento al transcurrir de las trayectorias vitales. Detallaremos brevemente

cada una de las fases y los estudios desarrollados.

Fase 1. Examen del modelo en su caracter descriptivo.

Esta fase se orientd al fortalecimiento y consolidacion del MEPD en su caracter
descriptivo haciendo énfasis en el examen de dos aspectos especificos, en primer lugar, los
aportes al campo de estudio Yy, en segundo lugar, la capacidad de identificar y caracterizar el

estilo educativo parental. Se realizaron entonces en esta primera fase dos estudios.
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Un primer estudio de revision titulado “Crianza, parentalidad y discapacidad. Analisis
de la produccion cientifica en el periodo 2000-2018”, que tuvo como objetivo agrupar y
caracterizar la produccion cientifica en el area tematica central del modelo, con el fin de hacer
un analisis descriptivo que aportd al establecimiento del balance de la produccion y la
identificacién de tendencias en la investigacion. Esta revision permitio evaluar el potencial del
modelo en términos de aporte al conocimiento y su lugar frente a los desarrollos académicos e
investigativos, por lo tanto, se constituyd en el marco de antecedentes de la tesis. Ademas,
aport6 a la ampliacién y fortalecimiento de las categorias teéricas del modelo. Este estudio se

encuentra en proceso de publicacion.

Un segundo estudio titulado “Estilos parentales en la discapacidad. Examen de la
evidencia empirica sobre un modelo”, el cual tuvo como objetivo definir y examinar, a partir
de la evidencia empirica, el MEPD (en su primera version), e identificar la configuracion de
los estilos parentales presentes en una muestra de poblacion colombiana. Este estudio busco de
forma central precisar la l6gica interna del modelo para potenciar su caracter descriptivo, y
definir la configuracion de estilos educativos parentales presentes en la crianza de personas con
discapacidad. El estudio fue publicado por la Revista Latinoamericana de Psicologia, en el

volumen 50, No. 3, en diciembre de 2018.

Fase 2. Analisis de la permanencia e implicacion del estilo educativo parental en la
construccioén del proyecto de vida.

Para la consolidacion del MEPD como herramienta dinamica de comprensiéon y
caracterizacion de los estilos educativos parentales presentes en la crianza de personas con
discapacidad, fue importante también analizar la estabilidad y funcionalidad de dichos estilos
durante las trayectorias de crianza y sus implicaciones en la construccion del proyectos de vida

especificamente frente al desarrollo de la autonomia, para desde alli, formular
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recomendaciones y directrices que favorezcan la construccién de proyectos de vida autbnomos.

En esta segunda fase se realizaron dos estudios.

Un primer estudio longitudinal titulado “Permanencias y transformaciones de los estilos
parentales en la crianza de personas con discapacidad”. Se planted para analizar la estabilidad
y funcionalidad del estilo educativo parental en la trayectoria de crianza y realizar una primera
aproximacion a la relacién entre el estilo y el proyecto de vida en correspondencia con el

favorecimiento de niveles de autonomia.

Un segundo estudio titulado “Influencia de los estilos educativos parentales en la
construccion de proyectos de vida autbnomos de personas con discapacidad. Estudio
retrospectivo”, que buscé analizar y profundizar en la relacién que plantea el MEPD entre el
estilo educativo parental y la construccién de proyectos de vida. Asi, se realizd la recoleccion
de informacion de nuevos casos de personas con distintas discapacidades que han logrado la
construccion de proyectos de vida autonomos, para hacer un analisis retrospectivo y explorar

las implicaciones del estilo de educacion parental en esta construccion.

La ilustracion 2, presenta el resumen de las fases y los estudios planteados para el anlisis

y consolidacion del modelo.

llustracion 2. Resumen de las fases para el examen y consolidacién del MEPD
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FASE 1. Examen del MEPD, en su caracter descriptivo (Credibilidad- confirmabilidad)

FASE 2. Analisis de la permanencia e implicacion del
. estilo educativo parental en la construccion del
Aportes al campo de estudio proyecto de vida. (Transferibilidad- dependencia)
Estudio 1. Crianza, parentalidad y discapacidad.
Anélisis de la produccion cientifica en el periodo

2000-2018. Estabilidad y funcionalidad del estilo educativo
parental en diversas trayectorias de crianza

Identificacion y caracterizacion del estilo Estudio 3. Permanencias y transformaciones de los

educativo parental estilos parentales en la crianza de personas con

. . . . discapacidad.
Estudio 2. Estilos parentales en la discapacidad.

Examen de la evidencia empirica sobre un modelo.
(credibilidad) Influencia del estilo educativo parental en la
construccion del proyecto de vida.

Estudio 4. Influencia de los estilos educativos parentales
en la construccion de proyectos de vida autbnomos de
personas con discapacidad. Estudio retrospectivo

Nota. Fuente, elaboracién propia

Después del capitulo del marco tedrico, se presentan cada uno de estos cuatro estudios,

organizados en formato articulo (publicados o en proceso de publicacion).
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Capitulo 2. Marco tedrico
En este marco tedrico se abordan, en primer lugar, a manera de introduccion y
contextualizacion, elementos conceptuales relacionados con la nocién de estilo, los estilos
parentales y la relacion de estilo parental con la discapacidad. Posteriormente se abordan las
categorias que conforman el marco estructural del Modelo Estilos Parentales en la

Discapacidad (MEPD)?.

Nocion de estilo

El concepto de “estilo” ha transitado histéricamente por distintos ambitos, disciplinas y
campos que lo describen y definen a partir de sus objetos de estudio y el horizonte de accién.
Inicialmente, segin Hederich y Camargo (2015), el concepto de estilo proviene del mundo de
las artes para referirse a una forma particular de expresion estética, por ejemplo, en el area de

la literatura.

En el ambito de las ciencias de la conducta, diversos personajes han desarrollado en sus
teorias la nocion de estilo. Lewin (1935) la aborda como una expresion de la personalidad
sustentada en la disposicién de habilidades cognitivas; Allport (1943) se refiere a la nocién de
estilos de vida para identificar tipos distintivos de comportamiento; English e English (1958)
entienden el estilo como una manera caracteristica o identificacion de un individuo a una
actuacion particular. Esta Gltima acepcion del concepto de estilo es la que permite hacer

referencia a este como “la forma particular, caracteristica y distintiva, que describe la conducta

2 Este apartado de marco tedrico fue presentado como ponencia y se encuentra en proceso de publicacion en las
memorias del Il Encuentro de Educacion y Discapacidad. Perspectivas investigativas y formacion docente.
Licenciatura en Educacion Especial, Universidad Pedagdgica Nacional.
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de un individuo dado” (Hederich, 2013, p. 24). Desde alli se puede plantear una tipificacion de

estilo por algunas caracteristicas distintivas:

dicha nocion es: a) esencialmente diferenciadora, en la medida en que establece caracteristicas
distintivas entre las personas; b) relativamente estable en cada individuo; c¢) en alguna medida,
integradora de diferentes dimensiones del sujeto y d) en términos valorativos, neutral, es decir
gue no debe poderse valorar, en términos absolutos, un estilo por encima de otro (Hederich, 2007,

p. 11).

Esta definicion puede ser especificada como campo de investigacién al ambito educativo a
través de la llamada “estilistica educativa”, que agrupa “los estilos cognitivos, de aprendizaje,
de pensamiento, de ensefianza, pedagogicos, de comunicacién, de liderazgo o de cualquier
conducta que represente una tendencia estilistica genuina en su aplicacion a la actividad
educativa” (Hederich y Camargo, 2015, p. 140). Esta tesis doctoral se centra en el estilo
educativo parental, por lo que se ubica directamente en el &mbito de los estilos de ensefianza,
esto es, en la conducta del encargado del proceso de ensefianza (en este caso los padres, madres
0 quien ejerza la funcion parental) durante su actividad educativa, sobre el proceso de

aprendizaje de sus aprendices (en este caso, los hijos o hijas).

Nocidn y tipificaciones de estilo parental

Las relaciones parentofiliales han sido objeto de estudio en distintas investigaciones. Son
diversas las denominaciones utilizadas por los autores que, en general, actdan como sinénimos;
son estas: estilos de crianza o estilos parentales (Braumrind, 1967, 1991, 1996, 2005; Capano
& Ubach, 2013; Corvo & Williams, 2000; Darling & Steinberg, 1993; Maccoby & Martin,

1983; entre otros); estilos educativos paternos o estilos educativos parentales (Aroca &
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Cénovas, 2012; Coloma, 1993; Torio, et al., 2008) o, como los denomina Musitu y Garcia

(2001), estilos de socializacion parental.

La nocion de “estilo parental” proviene de la psicologia del desarrollo y describe las
estrategias que los padres y madres utilizan en la crianza de los nifios. Los estilos parentales
representan la forma de actuar de los progenitores frente a la crianza de sus hijos e hijas, la
forma como los educan y desarrollan su funcién paterna-materna. Estos son denominados por
Coloma (1993) “estilos educativos paternos”, los cuales define como “esquemas practicos que
reducen las multiples y minuciosas practicas educativas paternas a unas pocas dimensiones
que, cruzadas entre si en diferentes combinaciones, dan lugar a diversos tipos habituales de

educacion parental” (p. 48).

De acuerdo con Climent (2009) y en concordancia con la tipificacion de estilo mencionada
anteriormente, se habla de estilo parental, por su permanencia y estabilidad a lo largo del

tiempo dentro del proceso de crianza, aunque pueden evidenciarse modificaciones.

Por su parte, Aroca y Canovas (2012) mencionan que el estilo parental intenta crear unas
coordenadas de regulacion dentro de las que se enmarcan y describen estrategias y mecanismos
de socializacion y educacion que los padres ejercen sobre los hijos, en términos de creencias,
valores y comportamientos, que pretenden influir en su desarrollo. En este sentido, el estilo

parental es:

El conjunto de pautas y préacticas de crianza, cuyo objetivo es la socializacion y educacién de
los hijos, donde interactian rasgos de personalidad, experiencias pasadas y caracteristicas
genéticas, tanto parentales como filiales, que se contextualizan dentro de un sistema intra, meso
y macro familiar inmerso, a su vez, en un marco transcultural e histérico determinados. (Aroca,

2010, p. 84)
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Especificamente para esta tesis, se asume la denominacion de “estilos educativos
parentales” por centrar el analisis de los estilos parentales en el campo educativo. Esta
denominacion es acufiada y sustentada por diversos autores como se menciond anteriormente,
pero, se resalta aqui, la linea de trabajo en “familia y educacion”, desarrollada por el grupo de
investigacion ASOCED?, que en su trayectoria ha profundizado en la educacion familiar y en
el analisis de los estilos educativos parentales (Garcia, Inda &Torio; 2017; Rodriguez, et al.,
2018; Torio, 2004; Torio, et al., 2008; Torio, et al., 2008; Torio, et al., 2019;entre otros). Asi,
cuando se habla de estilos educativos parentales, se hace referencia al sistema relacional que
se establece en el ejercicio de la funcidn parental, que permite tipificar y caracterizar tendencias

globales de interaccién frente a la labor educativa.

Historicamente, Coloma (1993) menciona que los estudios empiricos relacionados con las
practicas educativas familiares empezaron a desarrollarse desde la década de 1930,
implementados por psicélogos, socidlogos y antropdlogos, y se extendieron a las siguientes
décadas sustentados en marcos tedricos y metodologias investigativas dispares. En este sentido,
los modelos tedricos relacionados con estilos parentales hacen su aparicion en la década de
1960 y a principio de los afios 1970, como un intento de los investigadores por dar coherencia
tedrica y sentido practico a los dispersos e innumerables estudios acumulados sobre las

practicas educativas paternas y sus efectos socializadores.

Diana Baumrind introduce los estilos de crianza como una alternativa para estudiar y
comprender las relaciones parentofiliales (Aguirre, 2013). Sus investigaciones se retoman

como referente importante para esta tesis doctoral, por cuanto sus trabajos han estado centrados

3 Grupo de Analisis Sociolégico y Cultural de los Procesos Escolares y Educativos (ASOCED), Universidad de
Oviedo (Espafia). Facultad de Formacion del Profesorado y Educacion.
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en conocer el impacto de las pautas de conducta familiares y su repercusion en la personalidad
del nifio. Esta autora ha realizado investigaciones sobre socializacion familiar durante los
altimos treinta afios (1966, 1967, 1968, 1971, 1978, 1991, 1996, 1997, 2005), por tanto, su
trabajo representa un punto de referencia fundamental en el campo del apoyo y control parental,
la autonomia y el desarrollo del nifio. En sus trabajos analiza si hay correlacién entre
determinados estilos educativos de los padres con el desarrollo de cualidades y caracteristicas

en el hijo (Torio, et al., 2008).

Baumrind (1967) propone la existencia de dos dimensiones que subyacen a las relaciones
entre padres e hijos: la aceptacion y el control parental. La aceptacion se refiere a la sensibilidad
de la respuesta de los padres frente a las necesidades del nifio, y el control esté relacionado con
las demandas parentales o control comportamental (Aguirre, 2013). De la combinacion de estas
dimensiones, Braumrind identifica tres estilos cualitativamente diferentes: el estilo autoritario,
en el que los padres valoran la obediencia y el respeto a la autoridad, ejercen una disciplina
punitiva y esperan siempre que sus hijos acepten su autoridad sin cuestionarla, sus niveles de
involucramiento con el hijo son bajos y expresan poca calidez; el estilo permisivo, en el que
los padres se muestran debiles frente al establecimiento de normas en la conducta de sus hijos,
les exigen poco, les proporcionan gran autonomia, son aceptadores, afirmativos y benignos con
sus hijos, tienen un alto grado de implicacion y son célidos con ellos; y el estilo autorizativo o
democratico, en el que los padres usan la firmeza como medio de atender las necesidades de
sus hijos, de fijar normas susceptibles de ser alcanzadas, explicando las razones de las reglas
que establecen, son célidos, sus niveles de involucramiento son altos, valoran y promueven la

participacion y opinion de los hijos y respetan la independencia.
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Por su parte, Maccoby y Martin (1983) reformularon la propuesta de Baumrind y
propusieron un modelo que consta de cuatro tipos de estilos, obtenidos de la combinacion de
dos variables: el grado de control y el grado de apoyo. De acuerdo con estas dos variables, se
identificaron cuatro estilos: autoritario reciproco (fuerte control-reciprocidad y fuerte
implicacion afectiva), autoritario represivo (fuerte control con baja reciprocidad e implicacién
afectiva), permisivo indulgente (bajo control y alta reciprocidad e implicacion afectiva) y

permisivo negligente (bajo control y baja reciprocidad e implicacién afectiva).

Mas adelante, Musitu y Garcia (2001) formularon una tipologia de estilos de socializacién
a partir de dos dimensiones, coercion/imposicion y aceptacion/implicacion, que son
independientes, ortogonales, y, por tanto, su cruce permite establecer una tipologia de cuatro
modelos de socializacion parental, son estos: autorizativo, indulgente, autoritario y negligente.
El estilo autorizativo, para estos autores, se caracteriza por una alta aceptacion e implicacion y
una alta coercion e imposicion. Los padres que adoptan el estilo indulgente ofrecen una alta
implicacion y aceptacion del hijo, y, a la vez, un bajo grado de coercion e imposicion. Los
padres con estilo autoritario se caracterizan por tener una baja implicacion con sus hijos y por
ofrecerles escasas muestras de su aceptacion como personas. Finalmente, el estilo negligente
se caracteriza por una baja aceptacion del hijo, poca implicacion en su conducta y un bajo nivel

de coercidn e imposicion de normas.

Como se puede evidenciar desde los modelos anteriores, a partir del estudio de los estilos
educativos parentales se han identificado y relacionado distintas dimensiones basicas que
representan generalmente polaridades o extremos que estan en contraposicion. Como lo
relaciona Coloma (1993), se pueden destacar de manera general las siguientes dimensiones

trabajadas por diversos autores:
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- Control firme en contraposicién a control laxo,

- Cuidado y empatia en contraposicion a rechazo e indiferencia,

- Calor afectivo en contraposicion a frialdad- hostilidad,

- Disponibilidad de los padres a responder a las sefiales de los hijos en contraposicién a la no
disponibilidad,

- Comunicacion paternofilial bidireccional versus unidireccional y

- Comunicacidn paternofilial abierta versus cerrada... (p. 48)

Esta variedad de dimensiones que orientan distintos modelos de estilos parentales son
importantes, pues muestran que los modelos de estilos educativos paternos tradicionales

centran su atencion y tipificacion prioritariamente en una de las polaridades presentadas.

Estilo parental y discapacidad

Las particularidades de un hijo relacionadas con la discapacidad modifican todo el accionar
de la familia y exigen de esta una alta disponibilidad y maximo esfuerzo que transforma con
frecuencia la trayectoria vital familiar. De esta manera, se reorganiza la familia y la funcion
parental se centra generalmente en torno al hijo o hija con discapacidad (Manjarrés, et al.,

2013).

De otro lado, es fundamental el papel los padres y madres en la crianza de sus hijos con
discapacidad para favorecer procesos de inclusion social, lo que refuerza la importancia del
acompafamiento y fortalecimiento a estos en las distintas etapas, dilemas y desafios que se
presentan en su funcién educativa, los cuales pueden incidir en las interacciones y formas de
relacion y educacién. Es importante que los progenitores le brinden al hijo o hija suficientes
oportunidades para desenvolverse en las relaciones interpersonales, para que sean duefios de si

mismos y para que puedan alcanzar su pleno desarrollo personal (Aguirre & Castro, 2007).
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Con frecuencia, las investigaciones y producciones que relacionan la discapacidad con el
proceso de crianza centran su atencién en el episodio estresante que genera la llegada de un
hijo o hija con discapacidad al nacleo familiar: duelo, resiliencia, estrategias de afrontamiento,

entre otros, son los temas relacionados en este tipo de estudios.

Se pueden mencionar investigaciones como la de Vallejo (2011), que se refiere al duelo de
los padres ante el nacimiento de un hijo con discapacidad; Segui, et al. (2008) y Amorés, Antén
y Cuadra (2009), por su parte, profundizan en la afectacion de los padres que manifiestan
consecuencias emocionales y psicolégicas (estrés y depresiébn como las mas comunes), y
ademas identifican diferencias en los patrones de crianza con respecto a los hijos que no

presentan discapacidad.

Se puede resaltar también trabajos como los de Botero (2012), quien realiza una revision
teorica sobre discapacidad y estilos de afrontamiento; Lillo (2014), Serrano y Izuzquiza (2017),
y, Suarez, et al. (2006), quienes abordan el impacto del diagnostico y el proceso de
comunicacion, duelo y acompafiamiento a los padres de hijos con discapacidad; Pérez y
Marqués (2018), Pozo y Sarria (2014), Woolfson y Grant (2006), por su parte, relacionan el
estrés parental y la sobrecarga familiar durante el proceso de crianza de personas con
discapacidad; finalmente, Chavarria y Stupp (2011), Losada y Bafia (2017), Ortiz y Ariza
(2018) profundizan en el ajuste al ciclo de vida de las familias cuando se presenta en el nucleo

una persona con discapacidad; entre otros.

Con relacion a los estilos educativos parentales, los estudios e investigaciones enfatizan en
la necesidad de hacer lecturas contextualizadas cuando se trata de comprender los procesos de
crianza de personas con discapacidad, por lo que, en algunos casos, estos estudios se encuentran

centrados en poblaciones con discapacidades especificas o en situaciones puntuales del proceso
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de crianza. En este sentido se pueden resaltar algunos trabajos investigativos relacionados con:
afrontamiento y estilos de crianza en personas con discapacidad (Ureta, 2014), los estilos y las
practicas de crianza de nifios con déficit sensoriomotor (Aguirre & Castro, 2007), los estilos
educativos parentales en la crianza de nifios y adolescentes con psicopatologia y discapacidad
intelectual (Fuenzalida-Rios, et al., 2017) y la competencia parental y la discapacidad

intelectual (Contreras, 2013), entre otros.

Las investigaciones relacionadas con la crianza, parentalidad y discapacidad se mencionan
de manera mas detallada en el siguiente capitulo de antecedentes, en el cual se logran identificar

tendencias en la investigacion en esta area tematica.

Practicas, pautas y creencias en el proceso de crianza

En la crianza, segun Aguirre (2000), se encuentran involucrados tres procesos psicosociales:

las practicas, las pautas y las creencias.

En primer lugar, las practicas se conciben como comportamientos intencionados y
regulados, es lo que efectivamente hacen los adultos encargados de la crianza. Son acciones
que se orientan a garantizar la supervivencia del nifio, a favorecer su crecimiento y desarrollo
psicosocial, y a facilitar el aprendizaje de conocimientos que permitan reconocer e interpretar
el entorno que le rodea. De igual forma, las practicas se manifiestan de una manera particular
para atender comportamientos especificos de los nifios, por ejemplo, frente a la alimentacion,
ante la demanda de afecto o como respuesta a conductas disfuncionales, y pueden tomar la
forma de conductas motoras complejas, de expresiones verbales o de gesticulaciones

voluntarias.
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Respecto a las pautas, estas tienen que ver con el canon que dirige las acciones de los padres.
“La pauta se relaciona con el qué se debe hacer y se refiere a lo esperado en la conduccion de
las acciones de los nifos” (Aguirre, 2000, p. 29); es el vinculo directo con las determinaciones
culturales propias del grupo de referencia. En tanto que es un canon del actuar, por lo general,
la pauta se presenta como una circunstancia restrictiva y poco flexible, lo cual no quiere decir,

gue no pueda modificarse en el transcurso del tiempo.

Finalmente, las creencias se refieren a las explicaciones que dan los padres sobre la manera
como orientan las acciones de sus hijos. De acuerdo con Myers (1994, citado por Aguirre,
2000), son explicaciones "de por qué las pautas y practicas son como son o como deberian ser"
(p. 30), estas creencias permiten a los padres justificar su manera de proceder que se legitima
en tanto que hacen parte del conjunto de creencias de la sociedad. Ademas, en las creencias
confluyen tanto conocimientos practicos acumulados a lo largo del tiempo, como valores

expresados en escalas que priorizan unos valores frente a otros.

Crianzay funcion educativa parental

En el proceso de crianza de los hijos e hijas son diversas las funciones otorgadas a la
familia que involucran de manera protagdnica a los progenitores. De acuerdo con Torio (2001),
podemos destacar las funciones: econdmica, de proteccidn, afectiva, socializadora, educativa,
recreativa, religiosa, entre otras. Esta investigacion se centra en el analisis de la funcion
educativay, especificamente, en el papel de los padres como primeros educadores y formadores
de sus hijos (Capano & Ubach, 2013). La funcion educativa, se considera central en el
desarrollo personal de los infantes y ha sido reconocida histérica y tradicionalmente como
misién basica en el contexto familiar. Pérez (1998, citado por Torio, 2001), menciona que la

familia es considerada como una magnifica escuela de educacion permanente que tiene un
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papel clave en la formacién de la personalidad y en el proceso de socializacion. Ademas, la
funcién educativa de la familia durante el proceso de crianza se resalta como articuladora de

las demas funciones y recursos.

Los cuidados fisicos que plantea la crianza, como: la lactancia, la alimentacion, la higiene, son
una tarea ardua, pero deben cubrir otros objetivos que estan en consonancia con su maduracion
fisica y psiquica, proporcionando un sentimiento de seguridad basica, que constituye la base del
desarrollo afectivo, social y cognitivo de etapas posteriores. En esta primera etapa (...) se dota

al individuo de los cimientos sobre los que se levantard mas tarde el edificio total de su existencia.
La tarea de educar, por tanto, es una de las mas comprometidas que acomparfian al hombre en su

historia personal y social (Torio, 2001, p.277)

Se reconoce entonces, la importancia de la calidad de las experiencias y los aprendizajes
vividos en la infancia, que se convierten en objetivos prioritarios de la educacion parental para
la proyeccion de futuro en cada individuo (necesidades cognitivas de estimulacidn sensorial,
exploracion fisica y social, comprension de la realidad, bases de la inteligencia y adquisicion
del conocimiento, formacion del autoconcepto y la autoestima, formacion de habitos,
formacién de la conciencia moral, desarrollo de la capacidad de convivencia y la competencia

social, desarrollo de la autonomia personal, desarrollo de la personalidad, entre otras).

Desde las primeras experiencias, los padres y madres se constituyen en el modelo de apoyo
parental potente en el desarrollo de los aprendizajes y en la transmision de creencias, hormas
y valores que se convierten en la base estructural de la personalidad y la principal fuente de
referencia de la cultura, asi, la funcion educativa parental, es reconocida desde las demandas,
necesidades y requerimientos de los hijos e hijas (fisicas, bioldgicas, cognitivas, afectivas y

sociales). De acuerdo con Capano y Ubach (2013),
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En este momento histdrico y cultural ser padre y madre, coloca a las personas frente a una gran
responsabilidad y las enfrenta a un gran desafio: la responsabilidad sin duda es la de educar,
interviniendo, guiando, orientando, influyendo, mostrando, posibilitando la incidencia constante y
regulada durante la evolucion de la persona, con el objetivo de potenciar y optimizar su desarrollo
y madurez, generando entonces las condiciones indispensables para el desarrollo saludable de los

nifios, nifias y adolescentes, (p.86).

Son variados los aspectos familiares que se constituyen en los recursos de los cuales
disponen los padres para la transmisidn de pautas educativas a sus hijos, entre ellos se citan los
recursos emocionales, afectivos, materiales, culturales, temporales y sociales. La tarea
educativa de los padres requiere ademas la garantia de elementos basicos relacionados con la

afectividad, la comunicacién, el equilibrio, estabilidad, la constancia y la exigencia.

Es importante también destacar la influencia del ambiente y el clima familiar en la funcion
educativa parental ya que “la familia educa a los hijos no solo directamente por sus
intervenciones educativas intencionadas, sino también indirectamente, por el ambiente en que
les hacen crecer” (Torio, 2001, p.337), para que las experiencias educativas desarrolladas en el
seno familiar potencien y favorezcan el desarrollo personal, es importante proveer un ambiente
de respeto, afecto, aceptacién, comunicacion y proximidad, en el cual los progenitores o
quienes ejerzan la funcién educativa parental deben trabajar como principales protagonistas.
Por lo tanto, en el proceso de educar los progenitores deben trazarse objetivos educativos
complementados por la dindmica natural y cotidiana que permite el ambiente familiar, que
exigen la generacion de condiciones de comunicacion, amor, autoridad y ejemplo, como los
elementos con mayor reconocimiento por su influencia en el clima familiar que acomparia el

contexto de crianza.
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Es fundamental reconocer que, siguiendo con Capano y Ubach (2013), en el actual escenario
social, la principal dificultad que se les presenta a los padres y madres en el momento de ejercer las
funciones parentales, es identificar desde qué estilo educativo parental se relacionan con su hijo o hija.
Entonces surgen las preguntas frecuentes frente al ;como educar?, ¢la forma que utilizan se encuentra
acorde con las necesidades de su hijo o hija?, ;qué aspectos deberian tener en cuenta? “Es alli donde,
en muchas ocasiones, se produce el distanciamiento, la fractura relacional entre padres e hijos” (Capano,
2013, p. 84). Por esta razén, comprender las formas o estilos de educacion parental, se hace
indispensable para favorecer, entretejer y develar los sentidos dados a las préacticas, situaciones,
condiciones y dimensiones de la crianza que pueden intervenir la funcion educativa parental e incidir

en la relacion parentofilial.

Como conclusion, esta investigacién asume la crianza como el marco general que define “el
conjunto de acciones que realizan los padres o diferentes cuidadores, con la finalidad de
orientar el desarrollo del nifio y proporcionarle las condiciones mas apropiadas para su
bienestar” (Aguirre, 2013; p. 25) vy, al interior de la crianza, se reconoce la educacion como
una de las funciones y responsabilidades a través de la cual la familia y especialmente los
padres, madres o quienes ejercen la funcion parental, establecen formas y mecanismos para

ensefar y educar a los hijos en el marco de las multiples acciones y tareas de crianza.

Elementos tedricos que sustentan el marco estructural del MEPD.

El Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD-, que se constituye en el objeto
de estudio para esta tesis doctoral, toma como categorias base los tres procesos psicosociales
de la crianza mencionados anteriormente: las creencias, las pautas y las practicas. Al interior
de estos, relaciona diferentes componentes que se detallan a continuacion, abordando los

elementos tedricos que las sustentan.
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Creencias: nociones sobre discapacidad e infancia
Una de las principales dificultades en el estudio de la discapacidad es la permanente
emergencia de visiones o representaciones que se han ido construyendo a lo largo de la historia,

las cuales creiamos superadas o agotadas, pero lejos de esto, coexisten en la actualidad.

Historicamente, la discapacidad ha sido abordada por tradiciones que se han enfocado en
primer lugar, en el estudio del sujeto con déficit, anomalias o limitaciones; frente a esta
perspectiva, primaron los enfoques clinicos, rehabilitatorio y bioldgico. Posteriormente se dio
un cambio de paradigma en la concepcién del objeto de estudio y en el cuerpo conceptual de
saberes, lo cual permiti6 que el estudio de la discapacidad dejara de enfocarse en el déficit y
pasara a tenerse en cuenta desde el plano de la potencialidad. Esto implica quitar la mirada del
sujeto (persona con discapacidad) como objeto de estudio y ponerla en el contexto como
posibilitador, en la practica y en la interaccion sujeto — medio. Este paradigma se lee bajo el
marco del “modelo social”, que transfiere el concepto de la discapacidad pasandolo de su

ubicacion en el individuo a su interaccién en la sociedad.

Estos distintos enfoques que han caracterizado la historia de la discapacidad también estan
en el imaginario de las familias y, especificamente, en el de los padres y madres de las personas

con discapacidad, permeando su funcion educativa parental.

Brogna (2009) plantea seis tipos de visiones que, al tiempo que han caracterizado la historia
de la discapacidad, pueden observarse en las representaciones sociales actuales y pueden
coexistir en las familias: la de exterminio o aniquilamiento, la sacralizada-mégica, la caritativo-

represiva, la médico-reparadora, la normalizadora-asistencialista y la vision social.

Se presentan a continuacion de manera resumida las seis visiones planteadas por la autora,

cada una se contextualiza de manera general de acuerdo con la época historica en que emerge;
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ademas, se describe lo que implica la vision en términos de concepcidn de la discapacidad y la
naturaleza de las practicas, elementos esenciales para comprender su coexistencia en las

situaciones sociales presentes.

En la vision de “exterminio-aniquilamiento”, que data de la época primitiva, caracterizada
por précticas némadas de supervivencia, la discapacidad queda simbolizada como aquella
particularidad bioldgica o de comportamiento visible o evidente que ponia en peligro al grupo,
por lo tanto, el espacio de exclusién estaba configurado por el grupo en su conjunto “los
miembros que no contribuian eran un riesgo econémico” (Brogna, 2009, p.176) y la préctica

queda centrada en el aniquilamiento.

Por su parte, en la vision “sacralizada-magica”, que surge cuando la sociedad empieza a
abandonar practicas ndmadas y avanza en el desarrollo de la agricultura, la ciencia y la
tecnologia para generar asentamiento, la marca cultural valora a las personas como “puras e
impuras” lo cual aumenta la cantidad de particularidades bioldgicas y de comportamiento que
caen en el espacio de la discapacidad, entendida como una accion sobrenatural -de dioses o

demonios- y por esto el sentido dado a las practicas se basa en liberar y exorcizar.

Posteriormente, la vision “caritativo — represiva”, se evidencio bajo la influencia de la
episteme cristiana, en la cual la discapacidad queda significada por tres elementos esenciales:
la caridad, el castigo y el milagro. Por lo tanto, en esta vision, las personas con discapacidad
dan a la sociedad la posibilidad de su salvacion, de su redencion, de ser buenos cristianos y la
limosna es todo lo que la gente comun puede hacer por ellos. La marca cultural considera a los
sujetos como una mente o un cuerpo deformes, carentes e imperfectos, o con comportamientos
indeseables dignos de la caridad cristiana y la frontera o limite frente al resto del grupo es la

asignacion de un espacio fisico separado.
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Desde la vision “médico- reparadora”, posicionada en la Edad Media, con el aumento en el
campo de saberes, avances y técnicas de la medicina; la discapacidad se ve como una
enfermedad o problema de salud que se puede curar o reparar. Esta vision se renueva y
retroalimenta con los adelantos de la ciencia y la tecnologia evolucionando de manera lenta y
continua, logrando perpetuarse hasta nuestros dias de forma dominante. La discapacidad es
basada en una huella identitaria clara que se cristaliza en patologias, enfermedades y déficit
cientificamente signados bajo el horizonte y la influencia del diagndstico con un principio de

cura y reparacion.

La vision “normalizadora-asistencialista” surge cuando la estadistica transporta sus
principios a la medicina y al cuerpo humano para proyectar el hombre promedio; por lo tanto,
en esta vision lo normal, anormal y la normalidad son elementos centrales en los criterios que
dominan las préacticas. La representacion de lo que es normal y lo que no esta en la normalidad,
amplia el espacio de la discapacidad a atributos fisicos, pautas de conducta, formas de
funcionar, codigos genéticos, a estilos de vida. En esta vision la discapacidad ya no se relaciona
con la enfermedad sino con una norma que impone el “deber ser” como marca cultural y “lo
normal o anormal” como una frontera que ha traspasado todas nuestras concepciones y
simbolizaciones. Desde aqui, las practicas se centran en la nocién de desviacion, de la

supremacia/inferioridad de ciertos atributos y de la persona como sujeto de asistencia.

Finalmente, la visién social surge a partir de los afios sesenta y con mayor fuerza en la
década de los setenta. En esta, la discapacidad deja de ser concebida como un problema de
salud o como una tragedia personal, para pasar a una conceptualizacién de discapacidad como
una construccion social. La discapacidad se define de manera situacional, relacional e

interactiva con los factores ambientales. En este sentido, el eje de las investigaciones se centra
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no en la persona con discapacidad sino en las circunstancias del entorno politico, social y
economico, posicionandola como un sujeto de derechos. Esta vision permite “sefialar las
situaciones de segregacion, discriminacion y opresion que sufren las personas con

discapacidad” (Brogna, 2009; p.183)

Las seis visiones han constituido hitos historicos en el estudio y comprension de la
discapacidad, que idealmente se deben haber superado por los avances en la construccion
social, pero que aun persisten en las historias de vida y realidades de las familias y en las
representaciones e imaginarios sociales que éstos referencian, llegando a perpetuarse en
practicas represivas, caritativas, reparadoras y asistencialistas. Ferrante (2014) resalta, respecto

al trabajo planteado por Brogna, que,

“...la complejidad que aporta esta mirada, entonces, reside en puntualizar “las condiciones de
posibilidad de surgimiento y permanencia” de estas visiones, dando cuenta de cémo las
representaciones sociales aparejadas a estas visiones no se suceden unas a otras, sino que
coexisten y luchan entre si. En cada momento histdrico, al interior del campo de la discapacidad,

ocupan distintas posiciones alternadas (hegemonia, subordinacion)”. (Ferrante, 2014, p. 244).

En el estudio que dio origen al MEPD (Manjarrés 2012), se identificd en las dinamicas de
crianza la coexistencia de cuatro de las seis visiones anteriormente planteadas. Por lo tanto, en
este modelo la visidn sobre la discapacidad se convirtié en aspecto nodal para la configuracién
de estilos educativos parentales. Asi, para el modelo la vision sacralizada- magica se relaciona
con un padre, madre o quien ejerce la funcion parental que entiende la discapacidad como una
accioén sobrenatural, un milagro, un regalo o un castigo divino, y por ello el sentido de las
practicas se basa en cuidar al hijo para compensar la confianza divina o para pagar culpas

pasadas.
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En la visidbn médico-reparadora, por su parte, la discapacidad es entendida desde el
diagnostico, como una enfermedad, problema, insuficiencia, limitacion o falta, que tiene el hijo
o hijay los esfuerzos parentales se desbordan al ambito clinico desde el que se pretende cura 'y

reparacion.

En la visién normalizadora-asistencialista, la discapacidad ya no se relaciona con la
enfermedad sino con el horizonte del hombre ideal considerado como “normal”, desde esta
vision las practicas parentales se centran en asistir a la persona con discapacidad buscando
alcanzar la normalidad, que sea como el otro (hermanos, comparieros, otros nifios que son

“normales”).

Finalmente, en la vision social, la discapacidad para el padre, madre o quien ejerce la
funcién parental deja de ser concebida como un problema de salud o como una tragedia
personal, para pasar a entenderse como una construccion social. Aqui, la discapacidad se define
de manera situacional, relacional e interactiva con los factores ambientales, sociales y
familiares, por tanto, la préctica parental se centra en el reconocimiento de las habilidades y
los apoyos requeridos por el hijo o hija y la apertura de espacios para el aprendizaje y la

participacion.

Estas visiones ademas determinan fuertemente la relacion adulto-nifio (progenitores/hijo)
en la crianza de personas con discapacidad, caracterizada esta por una tension constante, no
solo por la concepcion misma de infancia sino por afadir a ésta una condicion de

vulnerabilidad.

La nocidon de infancia tiene un caracter histérico y cultural. Jaramillo (2007), menciona

algunas de las concepciones historicas mas importantes de infancia, pasando por la del nifio
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como propiedad, el nifio como adulto pequefio, el nifio como tabla rasa, el nifio como angel —
bondad innata—, y el nifio como persona en desarrollo y como sujeto social de derechos, entre
otras. Estas concepciones han dado un lugar correspondiente al adulto como administrador,

supervisor, decisor, protector, cuidador, estimulador y defensor, respectivamente.

La visién de infancia toma matices diferentes en la discapacidad, puesto que los padres se
ven constantemente enfrentados al dilema de la eterna crianza (Manjarrés, et al., 2013). Dadas
las caracteristicas de la persona con discapacidad y el nivel de compromiso de las funciones
vitales que permiten generar independencia, autonomia y proyectos de vida individuales, la
nocion de infancia se desdibuja en su asociacion con la edad (tal y como esta concebida desde
los parametros de la “normalidad”). En la medida en que haya un compromiso de tipo
cognitivo, comportamental y, en algunos casos, a pesar de tener todas las posibilidades
requeridas para ser adulto, la vision de nifio se perpetda en los progenitores, afectando
fuertemente la trayectoria vital familiar y en algunos casos limitando el proyecto de vida

personal del hijo o hija.

En este sentido, la vision de infancia en la crianza de personas con discapacidad esta
relacionada, no a la edad, sino a la capacidad y posibilidad de tomar decisiones por si mismo,
de lograr niveles de independencia y autonomia, de participar y hacer escuchar la voz y de
acceder a proyectos de vida ocupacionales, laborales y profesionales, como se menciona
constantemente en las historias de vida de las familias “ser productivos y ttiles socialmente”.
Mientras mas afectado esté el curso vital personal, el sujeto con discapacidad es y seguira
siendo concebido como el eterno nifio. De esta forma se establecen diversos matices en las
relaciones intrafamiliares, pero con niveles de dependencia constante del adulto y con la

dificultad permanente para implementar précticas diferenciadoras y potenciadoras en las
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distintas etapas de la trayectoria vital. Esto genera incertidumbre frente a la construccion de

proyectos de vida.

Pautas: canones y normas

Al respecto de las pautas, el MEPD establece algunos indicadores presentes en educacion
parental durante la crianza de personas con discapacidad; especificamente se delimitan tres: la
flexibilidad de las normas, los valores enfatizados durante el proceso formativo y los
mecanismos motivacionales puestos en juego por los progenitores para influir en la conducta

del hijo o hija. Desarrollaremos brevemente cada uno de ellos.

Las normas, son entendidas como las reglas que instauran los padres en el proceso educativo
y formativo de los hijos, las cuales permiten determinar limites de acuerdo con los estandares
y la proyeccion que se le da a la formacion. Para Minuchin (2003), los limites son importantes
en el funcionamiento familiar y la funcion de las normas y los limites es proteger la
diferenciacion de los integrantes del grupo familiar y el funcionamiento adecuado de la familia.
Estos limites pretenden ademas proteger a los hijos de situaciones peligrosas, indicarles
comportamientos aceptables, o no, de acuerdo con los pardmetros sociales. Por ello, deben ser
claros y han de definirse de la manera mas precisa para permitir a las personas el desarrollo de

sus funciones (Puello, et al., 2014).

En el MEPD es importante identificar la naturaleza de las normas planteadas por el
progenitor al hijo con discapacidad en términos de la flexibilidad, esto es, si las normas son
inflexibles, negociadas o si el padre o madre no impone ningun tipo de norma. Este indicador

aporta de manera significativa a la configuracion del estilo de educacién parental.
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Por su parte, los valores funcionan como guias que determinan el criterio de lo deseable, o
no deseable, y son fuente de normas puesto que conducen a la evaluacion de si mismo y a la
orientacion de la identidad personal (Quijano, 2015). La intencionalidad de los valores que
promueve el padre o la madre en el proceso formativo del hijo con discapacidad se convierte
en un indicador importante del estilo de educacidn parental puesto que permite evidenciar cual
es la pauta que dirige finalmente las acciones. Para esto se identifican y plantean para el MEPD
tres fuentes de intencionalidad en la promocion de valores: la centrada en la obediencia, es
decir, todos los esfuerzos y valores inculcados se dirigen al sometimiento del hijo y se
relacionan con la lealtad, el respeto, la sumision y la humildad; la centrada en el desarrollo de
la capacidad propia enfatizando en la perseverancia, la responsabilidad, la superacién y la
valentia, en busca de favorecer en el hijo la creencia en si mismo, en sus capacidades y el
desarrollo de la autonomia; y la que se centra en la no sujecion, es decir el énfasis de los valores

inculcados se relaciona con la libertad, el disfrute y el placer.

El dltimo de los indicadores en las pautas es la motivacion, definida como el conjunto de
elementos implicados en la activacion, direccion y persistencia de la conducta (Rodriguez,
2009). De esta forma, los mecanismos motivacionales utilizados por el padre o la madre en la
educacion de su hijo con discapacidad evidencian el tipo de estimulos que privilegia para
generar el interés en la consecucion de los objetivos y la realizacion de actividades que inciden
en su desarrollo. Dentro del MEPD, se tienen en cuenta dos tipos de motivacion: la intrinseca
y la extrinseca. La motivacion intrinseca esta relacionada con la necesidad que tienen los
individuos de comprometer sus intereses, de poner en practica sus habilidades y de superar
retos y desafios, emprendiendo actividades solamente por el interés que estas les proporcionan.

La motivacion extrinseca, por su parte, es la que proviene del medio externo a la persona; en
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esta el interés por las actividades deriva de su consideracion como un instrumento o el medio

para alcanzar un fin ya sea este una recompensa fisica, afectiva o social (Jiménez, 2003).

Préacticas: acciones desde la funcion educativa parental

Finalmente, desde las préacticas, el MEPD plantea seis indicadores que pueden caracterizar
la crianza de personas con discapacidad en términos de las acciones que finalmente el padre o
madre efectda en su funcion educativa. Son estos: el nivel de control ejercido, el nivel de afecto
otorgado, la disciplina impartida, el nivel de responsabilidad asignado al hijo, el nivel de placer

y disfrute permitido, y el nivel de apoyo e implicacion.

El primer indicador, el control, se entiende como la actitud asumida con intencion de dirigir
el comportamiento deseable, siendo este un parametro que discurre entre la permisividad, la
libertad, la coaccion y la vigilancia. El control parental se refiere al grado de vigilancia que los
progenitores ejercen sobre los hijos e hijas, en una linea que va desde la permisividad hasta la
coaccion (Flaquer, 1993). El control comprende, de acuerdo con Hoghughi (2004), citado por
Aguirre, (2013), “un rango amplio de actividades relacionadas con establecer y hacer cumplir

los limites por el nifio en una edad —y de una manera culturalmente apropiada—" (p. 29).

En el segundo indicador, el afecto, hace referencia a un estado o sentimiento subjetivo que
incluye una amplia gama de experiencias afectivas las cuales van desde las emociones hasta
los estados de &nimo, pasando por una gama extensa de sentimientos de variados niveles de
intensidad (Lopez, et al., 2012). EI MEPD plantea el afecto como un indicador que permite
evidenciar la cercania emocional y el nivel de afabilidad que otorga el padre o madre a su hijo

0 hija con discapacidad, como elemento importante e indicativo del estilo educativo parental.
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El tercer indicador, la disciplina, es entendida como un sistema establecido por los padres
en un proceso que inicia desde la determinacion de limites y normas hasta la forma y estrategias
para dar a conocer e impartir las consecuencias de infringir estas normas, con el objetivo
principal de corregir la conducta de sus hijos. De acuerdo con L6opez (2012), una de las areas
de mayor desarrollo en los ultimos afios, es el estudio de la conducta de los padres con sus hijos
a la hora de corregirlos y la manera como los nifios se han desarrollado, a partir de alli, a nivel

emocional y comportamental.

El cuarto indicador, la responsabilidad, es entendida como la capacidad del padre de asignar
obligaciones al hijo por las que pueda responder y decidir, lo cual implica que este ultimo tenga
el conocimiento de que los resultados de cumplir o no con las obligaciones recaen sobre si
mismo. En este sentido, “la responsabilidad de una persona sobre algo implica la conciencia
de laaccion, la libertad y el control sobre lamisma y la evaluacion de tal accion como portadora

de beneficios o perjuicios” (Lopez & Gonzalez 2006).

El quinto indicador, el placer, desde el modelo hace referencia a los espacios que el padre
otorga al hijo para realizar actividades que le traen dispersion, disfrute y gratificacion personal.
Estos espacios son importantes y determinantes en la construccion de la personalidad y en los
procesos de socializacion de los hijos, por tanto, se constituye en elemento importante en la

labor educativa del padre el cual permea la relacion parentofilial.

Finalmente, el sexto indicador de esta categoria de préacticas, el apoyo, es entendido como
el soporte emocional, el nivel de implicacion y de aceptacion, es decir de presencia y
compromiso con las necesidades propias del desarrollo. En palabras de Aguirre (2013), “este

constructo se define como el conjunto de acciones de cuidado que los padres o adultos
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cuidadores brindan a los nifios para la adecuada expresion de las emociones, la regulacion de

sus actos, el establecimiento de relaciones seguras y la toma de decisiones” (p. 34).

Proyecto de vida y autonomia

El proyecto de vida se entiende, de acuerdo con D'Angelo (2000), como un plan que articula
funciones y manifestaciones de la personalidad en campos y situaciones vitales de los sujetos
tales como los valores (sociales, éticos y morales), la programacion de tareas, metas, planes y
accion social y los estilos y mecanismos que implican expresion e interaccion con el entorno.
Por lo tanto, el proyecto de vida integra la identidad personal-social, articulada a una dindmica
temporal y a las posibilidades de desarrollo futuro. Guichard (1993) afirma que el proyecto de
vida se construye teniendo como base un futuro deseable apoyado en representaciones del
presente que se esperan sobrepasar. Es decir, en la construccion del proyecto de vida tienen
lugar las experiencias del pasado y del presente, y esta interrelacion impacta las intenciones de

futuro.

Si bien, el proyecto de vida tiene como base el desarrollo de la personalidad, se concreta y
define en las posibilidades y oportunidades que se brinden para su materializacion. Asi, el

proyecto de vida,

...es un modelo ideal sobre lo que el individuo espera o quiere ser y hacer, que toma forma concreta
en la disposicién real y sus posibilidades internas y externas de lograrlo, definiendo su relacién hacia
el mundo y hacia si mismo, su razén de ser como individuo en un contexto y tipo de sociedad

determinada. (D'Angelo, 1994, citado por D'Angelo, 2000, p. 270).

De esta forma, el proyecto de vida articula direcciones y modos de accion fundamentales
para el desarrollo vital de la persona. Estas guardan estrecha asociacion y se encuentran

ampliamente determinadas por las relaciones sociedad-individuo, ademas de abarcar y tocar
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todas las esferas del desarrollo. Por lo tanto, el trabajo articulado hacia la reflexion y
concienciacién del proyecto de vida permite rodear de condiciones de posibilidad, articular la
busqueda de oportunidades, favorecer el desarrollo de potencialidades en el individuo y ejercer

acciones que apunten al logro de la meta establecida.

En esta linea, especificamente frente a las personas con discapacidad, Cid (2017), menciona
que ““...como protagonista de su proyecto de vida, debe ser consciente de que sus diferencias
no tienen que impedirle aquello que se proponga, solo necesita encontrar la forma més ajustada

a sus necesidades para llevarlo a cabo” (p. 74).

Para el caso de esta tesis doctoral, el modelo MEPD plantea que los procesos y dimensiones
que configuran el estilo educativo parental tienen incidencia en el proyecto de vida de la
persona con discapacidad favoreciendo o no su autonomia. Por lo tanto, es necesario plantear
elementos teoricos frente a la categoria “autonomia”, que se convierten en sustento y definicion
operacional para la determinacién de la influencia del estilo de educacion parental en la

construccion de proyectos de vida autbnomos.

La autonomia, de acuerdo con Vived (2011), es uno de los aspectos mas importantes del

desarrollo personal. En este sentido el autor menciona que,

Podemos considerar que la autonomia personal es la capacidad que tiene una persona para
desarrollar una vida lo mas satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales de la
comunidad (...) se considera que una conducta es autdnoma si la persona actda: a) segin sus
propias preferencias, intereses y/o capacidades y b) independientemente, libre de influencias

externas e interferencias no deseadas (p. 27).

De esta forma, la autonomia se va construyendo y fortaleciendo a través de las diferentes

etapas de la trayectoria vital, de acuerdo con las oportunidades que se brinden en el proceso de
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desarrollo, de exploracion, interaccion y apropiacion del entorno y las posibilidades de

aprendizaje y participacion.

Frente al estudio de la autonomia en las personas con discapacidad, es importante resaltar
a Diaz (2010), quien plantea tres planos de valoracion de la autonomia que, para el caso del
MEPD, se traducen en tres niveles de autonomia en relacion con las actividades diarias que
van desde lo mas restringido, hasta lo méas amplio: 1) autonomia en las actividades basicas, 2)
autonomia en las actividades instrumentales y 3) autonomia en las actividades avanzadas.
Tener en cuenta estos niveles abre para el andlisis un abanico de posibilidades frente a las
cuales las personas con discapacidad pueden agenciar proyectos de vida autbnomos. EI primer
nivel de valoracion de la autonomia, que es el mas restringido, corresponde a las actividades
béasicas de la vida diaria; este abarca las tareas mas elementales relacionadas con el autocuidado
-comer, asearse, vestirse y controlar la higiene, entre otras-. El segundo nivel corresponde a las
actividades instrumentales de la vida diaria, que estan asociadas a la capacidad de tomar
decisiones e interactuar de manera mas compleja con el entorno; en este nivel se pueden
relacionar las actividades de movilidad, las tareas domésticas, la administracion del dinero y
los recursos y el desarrollo de responsabilidades. El tercer nivel se relaciona con las actividades
avanzadas de la vida diaria, el cual comprende diversas acciones fundamentales para la
integracion normalizada en el entorno; entre las actividades articuladas a este nivel se pueden
relacionar: el acceso a la educacién y al trabajo, el ocio y disfrute del tiempo libre, la

participacion politica y social y el desarrollo de habilidades sociales, entre otros.

En esta tesis doctoral, se analizan los tres niveles de valoraciéon de la autonomia que
permiten llegar a una autonomia personal plena, de tal manera que se pueda favorecer en la

persona con discapacidad, a partir de la funcion educativa parental, el ejercicio de su autonomia
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no solo en las actividades béasicas del dia a dia sino también en aquellas actividades mas

complejas que les permiten relacionarse y participar en la comunidad.
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Capitulo 3. Antecedentes
Estudio 1. Crianza, parentalidad y discapacidad. Analisis de la produccion cientifica en
el periodo 2000-2018*

Este estudio se planted con el objetivo hacer un anélisis descriptivo que permita establecer
un balance de la produccién cientifica en el area en la cual estd inmerso el Modelo Estilos
Parentales en la Discapacidad (MEPD), objeto de andlisis de la investigacion planteada en esta
tesis doctoral. Este estudio permite evaluar los aportes del modelo al campo de conocimiento
y su lugar frente a los desarrollos investigativos, ademas de enriquecer las categorias tedricas

que lo sustentan. Se detallan a continuacion los aspectos estructurales del estudio.

Introduccion

Cuando estd presente una persona con discapacidad en la familia, las dinamicas que se
establecen alli en términos de creencias, pautas y practicas de crianza, se convierten en un
punto nodal para su desarrollo y determinan su trayectoria vital y la construccion de su proyecto
de vida. Aspectos asociados al cuidado, al manejo de comportamientos, al establecimiento de
mecanismos de comunicacion, al desarrollo social y educativo, a la organizacion familiar y a
la inclusion a la comunidad, entre otros, son aspectos que constantemente determinan los retos
y desafios de la crianza en estas circunstancias y, por lo tanto, son el centro de diversos estudios
(Bilgin & Kucuk, 2010; Dykens, 2015; Lima, et al., 2018; McConnell, et al., 2014; Schertz, et

al., 2016; entre otros).

La tarea de ser padre o madre de un hijo con discapacidad se convierte también en marco

de interés de las investigaciones por la implicacién y determinaciéon que tiene la funcién

4 Manjarrés, D. Hederich, C. y Torio, S. (2020). Crianza, parentalidad y discapacidad. Analisis de la produccion
cientifica en el periodo 2000-2018. Este articulo se presentd para publicacion a la revista Siglo Cero de la
Universidad de Salamanca y se encuentra en proceso de revision.
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educativa parental en el desarrollo personal y social del infante y, definitivamente, en las
oportunidades de participacion y aprendizaje que se promueven a través de su gestion. Aqui,
aspectos relacionados con el impacto y el duelo frente a la discapacidad, las estrategias de
afrontamiento parental, los sentimientos y emociones que experimentan los progenitores frente
los desafios y abordajes de la discapacidad y de las tareas de crianza, entre otros, son aspectos
que cobran importancia en el desarrollo de la parentalidad (Bingham, et al., 2012; Jess, et al.,
2018; Manjarrés & Hederich, 2018, 2020; Phillips, et al., 2017; Schoenbrodt, et al., 2016;

Steiner, et al., 2018).

El objetivo de este estudio es agrupar y caracterizar la produccién cientifica en el area que
representa la interseccion semantica de los conceptos de crianza, parentalidad y discapacidad,
con el fin de hacer un analisis descriptivo que permita establecer el balance de la produccion e

identificar tendencias en la investigacion.

Algunas revisiones sistematicas desarrolladas previamente en el area permiten sustentar la
importancia de este tipo de estudios para la documentacién y visibilizacion de los trabajos
cientificos y sus aportes a la construccién del conocimiento. En muchos de estos casos, las
revisiones se centraron en discapacidades especificas y, particularmente, autismo (Bonis, 2016;
Boshoff, et al., 2018; Broady, et al., 2017; llias, et al., 2018; Spain, et al., 2017; Ooi, et al.,
2016), discapacidad intelectual (Lima, et al., 2018), desdrdenes del neurodesarrollo (Dykens,

2015) y espina bifida (Vermaes, et al., 2005).

En otros casos, las revisiones se centran en aspectos relacionados con la discapacidad de
forma general, sin especificar ninguna tipologia y centrando su interés en momentos puntuales
del desarrollo familiar en relacién con el diagnostico, el impacto de la discapacidad en la

familia y las estrategias de afrontamiento parentales (Cadwgan & Goodwin, 2018; Calero,
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2012). De igual modo, se abordan cuestiones como, las representaciones sociales sobre la
discapacidad que influyen en la dinamica familiar (Araya, 2007) y la calidad de vida familiar
y la intervencidn en crisis durante las etapas del desarrollo vital del hijo o hija con discapacidad

(Cérdoba & Soto, 2007; Ruiz, etal., 2011).

En contraste con las anteriores, la presente revision busca hacer un balance general,
involucrando articulos de investigacién empirica que estudian la parentalidad y la crianza, tanto
en la discapacidad de forma general, como en los diversos tipos especificos de discapacidad,

lo cual permite construir un panorama amplio de la investigacion en el campo.

Meétodo

Estrategia y proceso de seleccion

Para el estudio se planted la recopilaciéon de articulos cientificos en inglés o espafiol
publicados en el periodo comprendido entre enero de 2000 y diciembre de 2018 relacionados
con los procesos de crianza de personas con discapacidad y el ejercicio de la parentalidad. Se
realizaron busquedas en seis bases de datos: Scopus, ScienceDirect, Dimensions, Dialnet,

Redalyc y Scielo.

Los términos de busqueda utilizados para la recuperacion de los articulos combinaron el
siguiente conjunto de palabras claves: “crianza y discapacidad” (“parenting and disability”) y
“padres de hijos con discapacidad” (“parents of children with disabilities”). Se tomaron s6lo
articulos de investigacion empirica cuyo tema central estaba dirigido al ejercicio de la
parentalidad y al proceso de crianza de personas con discapacidad, ya sea esta abordada de

forma general, o bien especificada dentro de alguna de las tipologias que la clasifican.

Se excluyeron articulos que abordan la tematica de crianza o parentalidad como elemento

complementario a otra temética central, estudios de revision sistematica o reflexion tedrica y
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trabajos que hacen referencia a condiciones relacionadas con estados de salud que no se
clasifican en la categoria de discapacidad (trastornos de bipolaridad, obesidad, déficit de
atencion e hiperactividad, entre otros). La busqueda se realizé de forma independiente en cada
base de datos. Hecho esto, se efectu6 el proceso de eliminacion de articulos duplicados v,
posteriormente, se examinaron de forma independiente los resimenes de los articulos
seleccionados.
Analisis

Una vez fueron definidos los articulos que hacen parte del corpus del trabajo, se consolidd
una base de datos con los principales indicadores de cada uno de ellos. Dichos indicadores
seleccionados para la sistematizacion de la documentacion fueron categorizados como: 1)
indicadores bibliométricos (afio de publicacion, idioma, autores, instituciones, paises sede de
las instituciones y revistas); 2) indicadores de colaboracion (colaboracion entre autores,
colaboracidn interinstitucional e internacional); 3) indicadores metodoldgicos (método, tipo de
estudio y técnicas de recoleccion de datos) y 4) indicadores tematicos (tipo de discapacidad

estudiada y palabras claves).

Esta base de datos fue examinada en términos descriptivos. Posteriormente, se realizd un
analisis multivariante de conglomerados para la identificacién y asociacion de redes de
palabras claves, procedimiento que permitié identificar las principales categorias de
investigacién. Cada una de las categorias determinadas se examind en la blsqueda del

conocimiento consolidado y las principales preguntas hoy vigentes para la investigacion.

Resultados
Una vez aplicados los filtros y pardmetros para delimitar la basqueda, se identificaron

inicialmente 446 articulos que cumplieron con los criterios de seleccion en las seis bases
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documentales. De estos, 55 articulos se encontraron en una sola de las bases consultadas y 163
estaban relacionados en varias de las bases (107 en dos bases, 49 en tres bases, 5 en cuatro
bases y 2 en cinco bases). Al eliminar los estudios duplicados quedaron finalmente 218
articulos cientificos relacionados directamente con las areas de crianza, parentalidad y
discapacidad que constituyeron el corpus de la presente revision. En el apartado de referencias,

se presenta el listado de bibliografia numerada de los estudios incluidos en la revision.

Indicadores relacionados con el analisis bibliométrico

De los 218 articulos analizados, 138 son articulos publicados en inglés (63.3%) y 80
articulos publicados en espafiol (36.7 %). Respecto al nimero y la distribucidn de los articulos
de acuerdo con el afio de publicacion, en el periodo de 2000 a 2018 se evidencian transitos

importantes en la actividad cientifica (ver tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de articulos por afio de publicacién.

Afio Frecuencia Porcentaje
Vélido 2000 1 5
2003 2 9
2004 1 5
2006 3 1,4
2007 8 3,7
2008 9 4,1
2009 5 2,3
2010 11 5,0
2011 10 4,6
2012 20 9,2
2013 14 6,4
2014 25 11,5
2015 20 9,2
2016 25 11,5
2017 25 11,5
2018 39 17,9
Total 218 100,0

Nota. Fuente, elaboracion propia

De acuerdo con los datos, se puede identificar un periodo del 2000 al 2006 en el que se
ubican pocas publicaciones (7 articulos), entre los afios 2007 al 2011 se observa un incremento

importante de la publicacién sobre el tema (43 articulos), que va aln mas en aumento entre



ESTILOS EDUCATIVOS PARENTALES Y DISCAPACIDAD.

Influencias en la construccidn de un proyecto de vida auténomo

67

2012 a 2017 (129 articulos). EI mas alto pico de publicaciones, por afio, se presenta en 2018

(39 articulos). (Ver lustracion 3).
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Los estudios seleccionados fueron realizados sobre muestras localizadas en un total de 35

paises (ver tabla 2), entre los que se destacan, con proporciones mayoritarias, los Estados

Unidos (46 articulos, 21.1%), Espafia (41 articulos, 18.8 %), Colombia (20 articulos, 9.2%),

China (14 articulos, 6.4%), México (9 articulos, 4.1%), Israel (9 articulos, 4.1 %) y Canada (8

articulos, 4.1 %).

Tabla 2. Pais de localizacion de las muestras de poblacion de los articulos

Pais Frecuencia  Porcentaje
Alemania 1 5
Argentina 1 5
Australia 7 3,2
Bélgica 3 1,4
Brasil 1 5
Canada 8 3,7
Chile 3 1,4
China 14 6,4
Colombia 20 9,2
Costa Rica 3 14
Ecuador 2 9
Escocia 1 ,5
Espafia 41 18,8
Estados Unidos 46 21,1
Francia 2 9
Grecia 1 5
Holanda 7 3,2
India 2 9
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Inglaterra 6 2,8
Iran 5 2,3
Israel 9 41
Jap6n 5 2,3
Jordania 4 1,8
Libano 1 5
Malasia 2 9
México 9 4,1
Nicaragua 1 5
Nueva Zelanda 2 9
Paraguay 1 5
Polonia 1 5
Rusia 1 5
Singapur 4 1,8
Sudafrica 2 9
Turquia 1 5
Venezuela 1 5
Total 218 100,0

Nota. Fuente, elaboracién propia

Los articulos analizados se publicaron en un total de 129 revistas. La revista con la mayor

cantidad de publicaciones es el Research in Developmental Disabilities, que alcanza 24

articulos en ese periodo. A buena distancia de la anterior, aparece el Journal of Autism and

Developmental Disorders con 15 articulos. Otras revistas que han publicado estudios sobre el

tema se encuentran por debajo de los ocho articulos, entre las que se puede mencionar el

Journal of Intellectual Disability Research (8 articulos) y Siglo Cero: Revista Espafiola sobre

Discapacidad Intelectual (7 articulos). La tabla 3, muestra la relacion de las 13 revistas que

han publicado al menos tres de los articulos analizados sobre el tema en este periodo. Tal y

como se observa, en la gran mayoria de los casos se trata de revistas especializadas en temas

de discapacidad general o especifica (7 revistas), si bien aparecen algunas revistas en psicologia

general y educativa (4 revistas) y en ciencias de la salud (2 revistas).

Tabla 3. Revistas con mayor frecuencia de articulos.

Nombre de la Revista Frecuencia Namero del articulo en
Bibliografia
Research in Developmental Disabilities 24 14, 22, 35, 36, 39, 46, 47, 58, 64,
66, 90, 97, 114, 115, 119, 120,
122, 144, 167,171, 175,177, 183,
208
Journal of Autism and Developmental 15 24, 53, 57,59, 70, 92, 99, 100,

Disorders

109, 111, 170, 182, 188, 200, 202
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Journal of Intellectual Disability Research 8 76, 85, 123, 131, 151, 168, 207,
211
Siglo Cero: Revista Espafiola sobre 7 8, 62, 159, 160, 169, 187, 218

Discapacidad Intelectual

Research in Autism Spectrum Disorders 5 74, 85,124, 178, 189
Autism Research 5 54,93, 101, 140, 196
Journal of Pediatric Nursing 5 15, 52, 132, 158, 195
Revista de Estudios e Investigacion en 4 55, 65, 107, 108
Psicologia y Educacion

Child Care Health and Development 3 71, 80, 209
Journal of Applied Research in Intellectual 3 89, 103, 173
Disabilities

Procedia - Social and Behavioral Sciences 3 11, 88,130
Revista Electronica Educare 3 60, 161,162

Universitas Psychologica 3 41,135,163
Nota. Fuente, elaboracidn propia

Indicadores de colaboracion

El total de autores que firman los articulos seleccionados es de 624 autores. En promedio,
el nimero de autores que firman los articulos es de 3.17 (DE=1.76). La mayor cantidad de
estudios son firmados por dos autores (61 articulos, 28%) o tres autores (61 articulos, 28%).
En proporciones minoritarias aparecen trabajos firmados por cuatro autores (35 articulos,
16.1%) y un autor (26 articulos; 11.9%). Articulos firmados por cinco 0 méas autores son, en

total, 35 (16%). EI mayor nimero de firmantes en un articulo asciende a doce autores.

Se identifican algunos autores que firman mas de un articulo. Tres autores, en total, son los
que presentan mayor participacién en el corpus de documentos seleccionados, firmando cinco
articulos cada uno: Ahmad, Bastidas-Acebedo y Peralta-Lopez. Firmando cuatro articulos
aparecen cuatro autores: Arellano-Torres, Ariza-Marriaga, Dardas, Hauser-Cram y Zuliani-

Arango. El resto de los autores aparecen firmando tres, 0 menos de tres, articulos.

Se presenta colaboracion frecuente entre algunos de estos autores que han trabajado juntos
en varios de los articulos analizados. En particular, vale la pena destacar dos equipos: el
conformado por Bastidas, Ariza y Zuliani (nros. 10, 17, 20, 217) y el conformado por Peralta

y Arellano (nros. 7, 8, 9, 141). Cuatro equipos aparecen firmando, cada uno, tres articulos:
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Ahmad y Dardas (nros. 45, 46, 47, 48); Dieleman, De Pauw, Soenens y Prinzie (nros. 51, 52,

53); McConkey y Samadi (nros. 167, 167, 168); y Pozo y Sarria (nros. 70, 151, 152).

Por otro lado, la filiacion de la autoria se relaciona con 269 instituciones diferentes.
Podemos destacar la Universidad la Universidad de Antioquia, en Colombia, (nros. 10, 17, 20,
21, 217) con trabajos relacionados con crianza y parentalidad de personas con sindrome de
Down; la Universidad de Navarra (nros. 7, 8, 9, 141, 218) con temas relacionados con la
autodeterminacion personal y la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual yel
enfoque centrado en la familia; y la Universidad Nacional Auténoma de México, (nros. 18, 19,
133, 134, 163) con temas relacionados con el ejercicio de la paternidad, la resiliencia, la

comunicacion y el funcionamiento familiar de nifios con discapacidad.

Con una participacion en cuatro articulos diferentes aparecen la Universidad de Salamanca
(nros. 41, 95, 118, 160) con articulos relacionados con la calidad de vida familiar, el estrés
parental y el apoyo a padres de hijos con discapacidad intelectual; la Universidad de Alicante
(nros.78, 185, 186, 187) con temas relacionados con la fortaleza, el empoderamiento, el estado
emocional y las percepciones de los padres de hijos con discapacidad; la Universidad Boston
College (nros. 39, 122, 207, 208) con articulos relacionados con el estrés, el ajuste, las
competencias, las estrategias de afrontamiento, la eficacia y el soporte parental en la crianza
de personas con discapacidades del desarrollo; y la University of Jordan (nros. 45, 46, 47, 48),
con articulos relacionados con el estrés parental, las estrategias de afrontamiento, la calidad de

vida y los procesos de crianza de infantes y jovenes con trastornos del espectro autista.

Respecto a la colaboracion entre instituciones, de los 218 articulos, 147 relacionan filiacién
a una sola institucion y en 75 casos se comparten autorias con filiaciones institucionales de,

entre dos y seis instituciones (ver tabla 4). Con relacion a la colaboracion entre paises,
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solamente en 6 de los articulos trabajados hay colaboracion con sede en dos paises y, en un
anico estudio, hay colaboracion de tres paises. El resto de los articulos (211) son estudios

desarrollados por una o varias instituciones de un mismo pais.

Tabla 4. Numero de instituciones participantes en los articulos.

No. de instituciones No. %
1 147 67,4

2 44 20,2

3 19 8,7

4 5 2,3

5 2 9

6 1 5

Total 218 100,0

Nota. Fuente, elaboracién propia
Indicadores metodoldgicos
Se observa una cierta tendencia general hacia el uso de métodos estrictamente cuantitativos
(116 articulos, 53.2%). Con menor participacion aparecen las investigaciones que utilizan

métodos cualitativos (74 articulos, 34%) o mixtos (28 articulos, 12.8%).

Respecto al tipo y naturaleza de los estudios se encontro que, en 116 casos se reportan los
resultados de estudios descriptivos (53.2%), en los que se busca profundizar y documentar los
fendmenos articulados a la crianza, relacionados principalmente con aspectos emocionales de
los padres, practicas de crianza, afrontamiento, adaptacion y estilo educativo, entre otros. En
51 casos se reportan estudios correlacionales (23.4%), en los que se busca establecer la relacion
y asociacion entre diferentes clases de variables, dentro de las que se puede mencionar las
relaciones entre enfoque parental y estrés parental, resiliencia materna y funcionamiento
familiar, fortaleza parental y tipo de discapacidad, estrés materno y caracteristicas de las
madres, nivel socioecondémico y resiliencia familiar, estrategias de afrontamiento y salud

mental parental, entre otras. En 19 casos, se muestran resultados de estudios que presentan

cierto alcance explicativo (8.7%), en estos se busca responder a las causas de diferentes

eventos, como ejemplo se pueden mencionar, el andlisis de la influencia de los
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problemas de conducta del nifio en la adaptacion parental, la resiliencia materna en
las estrategias de afrontamiento parental o las redes de apoyo en el impacto
psicoldgico parental. En 16 articulos se realizan analisis retrospectivos (7.3%), en los que
se intenta establecer predictores relacionados con, las formas de afrontamiento
parental, el estrés y la angustia parental. En solo 11 casos se presentan estudios de
evaluacion de impacto que utilizan enfoques experimentales (5 %), en los que,
principalmente, se analiza el impacto de algunos programas y propuestas de
intervencion con padres y familiares para favorecer el afrontamiento, el ajuste y la

adaptacion. Finalmente, la categoria menos frecuente, contiene 5 estudios exploratorios

(2.3%) que intentan adentrarse a problemas poco abordados en la literatura, tales como el ajuste
paterno y los problemas de conducta entre los hermanos de nifios con discapacidad, las
evaluaciones psicométricas, los andlisis de fiabilidad y adaptacion de pruebas y escalas de

estrés parental, ajuste y eficacia parental.

Respecto a las técnicas utilizadas para la investigacion, los estudios cuantitativos (116)
utilizan principalmente cuestionarios de autoinforme, encuestas estandarizadas, escalas, test e
inventarios validados. Por su parte, los estudios de naturaleza cualitativa (74) utilizan con
mayor frecuencia técnicas como la entrevista a profundidad, la observacion y los grupos
focales. Finalmente, los estudios con métodos mixtos (28), combinan entre sus técnicas los
cuestionarios de autoinforme, test y escalas, con las entrevistas a profundidad y la observacion

participante.
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Indicadores tematicos

Respecto a los indicadores tematicos, vale la pena distinguir inicialmente las dos grandes
categorias de la presente revision: la parentalidad y la crianza. De los 218 articulos
identificados, 112 (51.4%) se ubican en la categoria de parentalidad, abordando como actores
centrales a padres y madres y los relacionan con temas como sus estrategias de afrontamiento,
el estrés parental, los efectos de la discapacidad en la funcién paterna y materna y las
percepciones y proyecciones de su rol como progenitores. Los 106 articulos restantes (48.6%)
se relacionan con la categoria de crianza y abordan las situaciones de interaccion entre los
progenitores, el hijo o hija con discapacidad y la familia, el desarrollo de sus habilidades
sociales y comunicativas, sus procesos de inclusion social, la atencién educativa, la insercién

laboral y la funcién educadora de la familia.

Uno de los puntos que establece una distincion clara en la produccion encontrada es el tipo
de discapacidad abordada. Al respecto se encontrd que sélo en 60 articulos (27.5%) no se
identifica una discapacidad especifica, sino que se analiza la discapacidad en un sentido
general. Los 158 articulos restantes (72,5%) se centran en el estudio de tipos especificos de

discapacidad (ver tabla 5).

Tabla 5. Distribucion de los articulos de acuerdo con el tipo de discapacidad abordada.

Tipo de discapacidad Frecuencia Porcentaje
General Discapacidad general 60 27,5
Especificas Anomalias congénitas 2 9
Discapacidad auditiva 11 5,0
Discapacidad intelectual 31 14,2
Discapacidad motriz 4 1,8
Discapacidad visual 4 1,8
Espina bifida 2 .9
Lesion cerebral 2 9
Paralisis cerebral 4 1,8
Pluridiscapacidad 1 5
Sindrome de Down 17 7,8
Trastornos del espectro autista 78 35,8
Trastornos del neurodesarrollo 2 9

Total 218 100,0
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Nota. Fuente, elaboracién propia

De acuerdo con los datos, las dos discapacidades abordadas con mayor frecuencia son los
trastornos del espectro autista (78 articulos, 35.8%) y la discapacidad intelectual (31 articulos,
14. 2%); a buena distancia se encuentran el Sindrome de Down (17 articulos, 7.8%) y la
discapacidad auditiva (11 articulos, 5%), otros tipos de discapacidad se analizan en cuatro o

menos de cuatro estudios.

Al cruzar los datos de pais de origen de los estudios con el tipo de discapacidad, se halla
que la mayoria de los estudios que se centran en discapacidades especificas se desarrollaron
principalmente en los Estados Unidos, Espafia, Colombia y China. En los Estados Unidos, se
encuentra el mayor nimero de trabajos centrados en poblacion con trastornos del espectro
autista (23 articulos), al igual que en China (10 articulos). En Espafia, por su parte, se encuentra
la mayor parte de los articulos centrados en la discapacidad intelectual (12 articulos). En
Colombia, el porcentaje més alto de los articulos se centra en poblacion con Sindrome de Down

(5 articulos).

Analisis multivariante. Mapa de redes y sistematizacion de palabras claves
El anélisis multivariante se realizd a partir de la estructuracién de un mapa de redes de
palabras claves que permite identificar relaciones de las palabras con mayor coocurrencia en

los articulos analizados y establecer categorias de asociacion.

Se plante6 como parametro de procedimiento para la construccidn del mapa un analisis de
coocurrencia de palabras claves presentes en los resimenes, siguiendo el método de conteo
completo de asociaciones con un minimo namero de tres ocurrencias. Procediendo de esta
forma se identificaron 47 palabras claves que cumplieron este requisito. De este listado se

eliminaron las palabras duplicadas (en inglés y en espafiol) conservando las de mayor
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frecuencia y se excluyeron algunas palabras que no se relacionan directamente con el area de
crianza o parentalidad. De esta forma, quedaron finalmente 28 palabras para la configuracion
del mapa de redes (ver ilustracion 4). Este mapa tiene la posibilidad de maultiples lecturas,

mencionaremos aqui la propuesta planteada para el analisis en este estudio.

llustracién 4. Mapa de coocurrencia de palabras claves
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Nota. Fuente, elaboracién propia

Las cuatro agrupaciones presentes en el mapa identifican las categorias centrales del trabajo
con claridad. El primer conglomerado, indicado en el mapa con el color amarillo, esta centrado
en la categoria de parentalidad, especificamente, en una mirada de los aspectos emocionales
adversos de respuesta de los progenitores ante la discapacidad del hijo; el segundo

conglomerado, presentado en el mapa con el color rojo, corresponde también a la categoria de
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parentalidad, pero con un enfoque contrario, pues centra la mirada en los aspectos positivos de
adaptacion y ajuste de la funcion parental a la discapacidad; el tercer conglomerado, indicado
en el mapa con el color verde, identifica los trabajos sobre el proceso de crianza,
especificamente, en los aspectos relacionados con el funcionamiento y la organizacion de la
familia; finalmente, el cuarto conglomerado, presentado en el mapa con el color azul, agrupa
los trabajos que abordan los aspectos especificos segun el tipo de discapacidad, ya sea en

aspectos de parentalidad o de crianza.

Para tener un panorama mas detallado se presenta, en las tablas 6 y 7, la sistematizacién de
la totalidad de las palabras claves de los articulos analizados en las categorias encontradas. En
la tabla 6, se presenta una sintesis de las palabras claves relacionadas con los tres primeros
conglomerados. Vale la pena distinguir aqui dos grandes categorias en el tercer conglomerado,

el de modalidades de crianza: los articulos dedicados a los estilos parentales, y los centrados

en el funcionamiento familiar, desde una perspectiva holistica.

Tabla 6. Sintesis de palabras claves, mirada desde los aspectos transversales a la discapacidad.

Conglomerado Caracteristica

Palabras claves asociadas

Nro. Articuloen la
bibliografia

1 Parentalidad vista desde
aspectos emocionales
adversos de respuesta ante
la discapacidad del hijo

Estrés parental, ansiedad, depresion, culpa,
miedo, desgaste emocional, ira, verglienza,
rechazo, duelo disfuncional, sintomas
depresivos, afrontamiento negativo, carga,
sobrecarga.

4,14, 16, 32, 35, 44, 45, 47, 55,
62, 64, 65, 66, 69, 89, 90, 92, 94,
96, 104, 114, 120, 122, 123,
124, 129, 131, 144, 145, 147,
150, 152, 153, 189, 202, 208,
209, 212

2 Parentalidad vista desde
los aspectos positivos de
adaptacién y ajuste a la
discapacidad del hijo

Resiliencia, fortaleza, autoestima,
empoderamiento, satisfaccién, recuperacion,
capacidad, aceptacién, cambio, adaptacion,
ajuste positivo, estrategias de afrontamiento,
crecimiento personal, bienestar, redes de
apoyo, metas parentales, calidad de vida de
padres y cuidadores.

2,5,7,13,15,27,38,41,47,48,
54, 62, 70, 76, 79, 84, 91, 108,
109, 114, 118, 135, 136, 146,
156,160, 163, 174, 180, 184,
185, 186, 190, 193, 200, 207,
216

Crianza, vista desde los
aspectos relacionados con
el funcionamiento y la
organizacion de la familia

Estilos parentales y practicas de crianza:
estilos de afrontamiento, estilos de
ensefianza, estilos educativos, estilos de
crianza, estilo autoritario, personalidad de los
padres, percepciones de los padres,
comportamiento paterno-materno, creencias
y concepciones de los padres, control y
estructura parental, directivos maternos,
eficacia de la crianza, toma de decisiones,
estrategias parentales, involucramiento de los
padres.

1,18,22,37,67,76,78, 81,113,
127, 130, 139, 144, 171, 182,
192, 213
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9,10, 12, 29, 39, 49, 51, 56, 62,
74, 85, 119, 128 133, 135, 137,
141, 143, 161, 163, 164, 171,
175, 178, 184, 189, 196

Funcionamiento familiar: relaciones
matrimoniales, satisfaccion matrimonial,
calidad de la relacién, estado emocional,
bienestar psicolégico, ecologia familiar,
teoria de sistemas, dindmica familiar,
cohesion  familiar, relaciones familiares,
dindmica familiar, hermanos, abuelos,
enfoque centrado en la familia, familia
extendida, convivencia, satisfaccién familiar,
clima familiar, colaboracion, educacién
familiar.

Nota. Fuente, elaboracién propia

En la tabla 7, se sistematizan las palabras claves relacionadas con el cuarto conglomerado,
que aborda aspectos especificos segun el tipo de discapacidad. La sistematizacion de las

palabras claves relacionadas con este conglomerado se organizé de acuerdo con las categorias

base del estudio, crianza y parentalidad y, al tiempo, con la categoria emergente referida a los

aspectos particulares de cada una de las discapacidades examinadas.

Tabla 7. Sintesis de palabras claves, mirada desde los aspectos especificos segun el tipo de discapacidad.

Sistematizacion de las palabras claves

Categorias
Aspectos de la Parentalidad Crianza Nro. Articulo
discapacidad

Diagnostico, Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamiento y
diagnéstico  precoz, respuesta. Estrés parental, organizacion. 4,16, 23, 24,
problemas de estrés materno, impacto, Estilos parentales y practicas 26, 28, 31, 32,
comportamiento, angustia, ansiedad, carga de crianza. Estilos de crianza, 33, 36, 37, 40,
conductas parental, consecuencias  influencia mutua padres- 44, 45, 46, 47,

Trastornos del  probleméticas, emocionales, depresion  hijos, interacciones positivas, 48, 49, 51, 52,

espectro desarrollo tipico, maternal, desarrollo  transacciones de los padres, 53, 54, 55, 57,

autista diferencias culturales, psicoldgico de los padres, toma de decisiones, control, 59, 64,70, 73,
discurso limitado, duelo, sintomas depresivos, crianza ineficaz, cuidados, 74, 80, 82, 89,
dolor, irritabilidad,  incertidumbre, relacion  decisiones de la crianza, 90, 92, 93, 99,
nifios pequefios, estrés-calidad de vida, carga  defensa, consistencia, 100, 101, 103,
problemas de suefio en econémica y emocional, desafios, apoyo a la 105, 109, 111,
nifios TEA, factores estresantes diarios. autonomia, efectos 117, 120, 124,
adolescencia, Aspectos positivos de mediadores y modeladores, 132, 140, 145,
afecciones adaptacion y ajuste. Bienestar  eficacia de crianza, 149, 150,
coexistentes, calidad psicologico, capacidad de estrategias cotidianas, etapas 151,152,
de vida atil,  recuperacion, espiritualidad, de crianza. 153,154, 157,
comunicacion gestual estrategias de afrontamiento, 158, 162, 166,
simboélica, madres-padres, apego, Funcionamiento familiar. 168, 170, 171,
autodeterminacion, creencias religiosas, actitud, Estrés familiar, adaptacion 172, 173,177,
sentido de coherencia, auto cambio, ajuste, familiar, apoyo a la crianza, 178, 182, 183,
experiencias resiliencia, satisfaccién con la  apoyo familiar, calidad de 189, 190, 192,
adaptativas, vida, predictores de calidad, vida familiar, conciencia de 194, 196, 200,
necesidades de apoyo, satisfaccion de la relaciéon, crianza, enfoque ecoldgico, 202, 203, 211.
necesidades de sentido de competencia, experiencias  sociales y
cuidado, tratamiento, rechazo o aceptacion de la  familiares, factores

intervencién temprana,
educacion,

intervencion,
acompafiamiento,

ambientales, funcion familiar,
calidad de vida familiar,

entrenamiento de padres, grupos soporte, hermanos,
apoyo social, autoeducacion. impacto  multidimensional,
intervencion temprana,
modelamiento multinivel,

necesidades no satisfechas,
practica centrada en la
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familia, sistema
bienestar familiar.

familiar,

Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamiento y
Bilingtiismo, respuesta. Estrés parental, organizacion.
multilinglie, discurso, impacto, factores estresantes  Estilos parentales y practicas 42, 43, 50, 94,
Discapacidad estrés del hijo, contextuales. de crianza. Estilos parentales 128, 147,165,
auditiva implante coclear, de ensefianza, toma de 184, 206, 214,
necesidades educativas  Aspectos positivos de decisiones, experiencias de 215.
especiales, adaptacion y ajuste.  crianza, capacidad predictiva
rehabilitacion auditiva,  Estrategias parentales, de los padres,
signos,  tratamiento, afrontamiento parental, metas  involucramiento  de  los
intervencion. parentales, recursos para  padres.
reducir el estrés. Funcionamiento familiar.
Abuelos, apoyo  social,
aspectos sociales y
contextuales, dindmica
familiar, familia extendida
modos de  comunicacion
familiar.
Discapacidad Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamiento y
Visual Ceguera, baja vision, respuesta. Impacto, noticia organizacion.
residuo visual, del diagnostico, ansiedad, Estilos parentales y practicas
crecimiento y culpa, ira, tristeza, miedo, de crianza. Experiencias de 126, 127, 142,
desarrollo, incertidumbre, verglienza. los padres, desafios de 180.
comunicacion, crianza, directivos maternos,
atencion temprana,  Aspectos positivos de desarrollo pragmatico,
sexualidad. adaptaciony ajuste. Bienestar  interaccion  conversacional,
psicoldgico subjetivo,  habla dirigida.
autoestima, ajuste parental, Funcionamiento familiar.
aceptacion. Satisfaccion familiar,
convivencia, bienestar
material, bienestar laboral.
Diagnostico, Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamiento y
adquisicion del respuesta. Estrés parental, organizacion.
lenguaje, desordenes comportamiento paterno-  Estilos parentales y practicas
de  comportamiento, materno, creencias y de crianza. Estilos  2,3,7,8,9,11,
comportamiento concepciones de los padres, educativos, control parental, 13, 15, 22, 56,
desafiante, estado emocional, carga estructura, positividad 61, 67, 78, 79,
Discapacidad dependencia, deterioro  parental, sobrecarga, impacto  materna, interaccion padres- 83, 88, 95, 96,
intelectual neurocognitivo, de la conducta infantil. hijo, gestion de la 97, 108, 118,
dificultad del  Aspectos positivos de conversacién, tareas de 138, 143, 160,
desarrollo individual, adaptacion y ajuste.  crianza, ajuste laboral. 163, 198, 199,
vida  independiente, Estrategias de afrontamiento, Funcionamiento familiar. 204, 213, 218.
autodeterminacion, futuro, orientacién,  Apoyos familiares,
intervencién, apoyos resiliencia, salud mental de asesoramiento centrado en la
personalizados, las madres, calidad de vida, familia, barreras sociales,
inclusion laboral, cambio positivo. clima familiar, cohesion,
atencion plena, colaboracion, cuidado
adolescentes, familiar, cuidadores - familia,
discriminacion, enfoque ecosistémico,
educacion  especial, orientacion, impacto familiar,
envejecimiento, implicacion familiar, politicas
escuela inclusiva. sociales, redes  sociales,
relaciones colaborativas,
hermanos,
Comprension del  Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamientoy 10, 17, 20, 21,
lenguaje, diagndstico  respuesta. Duelo  organizacion. 38, 44, 60, 72,
pre y posnatal, trisomia  disfuncional, estrés parental, Estilos parentales y practicas 77, 85, 131, 136,
Sindrome de 21, factores de riesgo, proceso de duelo, Madres, de crianza. Claves 144, 169, 179,
Down lenguaje  expresivo, padres, teorias de apego. educativas, tareas de crianza. 195, 217.
lenguaje narrativo. Aspectos positivos de  Funcionamiento familiar.
adaptacion y ajuste.  Ajuste y adaptacion familiar,
Afrontamiento parental, acompafiamiento y apoyo
calidad de la relacion, familiar, demandas
esperanza, resiliencia, familiares, estrés familiar,
satisfaccion. funcionamiento familiar.
Pardlisis cerebral,  Aspectos adversos de  Aspectos de funcionamiento y
intervencion, respuesta.  Impacto  del organizacion. 6, 25, 29, 30, 63,
Discapacidad independencia, diagnéstico, problematica de  Estilos parentales y practicas 81, 116, 155,
motriz conducta infantil, los padres, eventos  de crianza. Estilo de crianza, 161, 197.
Espina Bifida, estresantes, altos niveles de influencia de los padres, diada

adolescencia,

estrés parental,
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enfermedad crénica, comportamiento paterno-  padre-hijo,  procesos  de

diferencias de género, materno, paternidad, crianza.
nifiez, desarrollo  Aspectos positivos de  Funcionamiento familiar.
motriz, dependencia, adaptacion y ajuste. Estado Ajuste  familiar,  grupos
sufrimiento, itinerarios  emocional, ajuste  virtuales, educacién familiar,
terapéuticos. psicoldgico, satisfaccién, modelo pedagdgico, apoyo a
calidad de vida. la familia, recursos sociales,
cuidado familiar, calidad de
vida familiar.

Nota. Fuente, elaboracion propia

A continuacidn, se detallan los hallazgos y problemas encontrados en cada una de estas

cuatro miradas.

Conglomerado 1: Parentalidad, vista desde los aspectos emocionales adversos de respuesta
ante la discapacidad

Esta mirada se aborda como eje central en 36 de los 218 articulos analizados y, en el resto,
se toca de forma transversal o complementaria. Se encuentran aqui articulos centrados en el
analisis del “estrés parental”. Estos estudios parten de la problematica relacionada con el alto
riesgo que tienen los progenitores de hijos e hijas con discapacidad de experimentar estrés, por
lo que éste se convierte en condicion transversal a la crianza (Azad, et al., 2013; Dabrowska &
Pisula, 2010; Fernandez, et al., 2015; Hsiao, et al., 2018; Jess, et al., 2018; McStay, et al., 2014;
Plotkin, et al., 2014; Woodman, et al., 2015, entre otros). En esta misma linea, otros estudios
se centran en la importancia de identificar los estresores parentales (Findler, et al., 2016;
Minnes, et al., 2015; Najmi, et al., 2018; entre otros) y en el analisis de la relacion entre el

estrés parental y las creencias y tradiciones culturales (Manor-Binyamini & Nator, 2016).

Los trabajos con esta mirada analizan también la “ansiedad, la depresion y la angustia
parental”, como grupo de sentimientos y respuestas emocionales que son desencadenadas en
los progenitores por lo inciertos que pueden ser los procesos de transicion entre las diferentes

etapas de desarrollo de las personas con discapacidad (Al-Farsi, et al., 2016; Baker, etal., 2011;
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Femenias & Sanchez, 2003; Hou, et al., 2018; Limifiana & Patrd, 2004; Woodman & Hauser-

Cram, 2013).

Conglomerado 2. Parentalidad, vista desde los aspectos positivos de adaptacion y ajuste
Esta segunda mirada es la categoria central en 37 de los 218 articulos analizados y es
complementaria o emergente en otros. Los estudios con esta vision se enfocaron a documentar
las “estrategias de afrontamiento”, su estabilidad, su frecuencia en padres y madres (Glidden
& Natcher, 2009) y su relacion con el bienestar, la salud mental, el ajuste y la eficacia parental
en la crianza de hijos e hijas con discapacidad (Adams, et al., 2018; Woodman & Hauser-Cram,

2013, entre otros).

De igual forma los trabajos abordan las estrategias de afrontamiento como mediadoras para
favorecer el ajuste, el bienestar y la calidad de vida de la persona con discapacidad, de los
progenitores y de la familia (Dardas & Ahmad, 2015; Glidden & Natcher, 2009; Herrera, 2015;
Lai, et al., 2015; Losada & Bafia, 2017; Twoy, et al., 2007; entre otros). Otros estudios en esta
linea centran su objetivo en el analisis de los procesos de resiliencia, el ajuste psicologico
parental y la satisfaccion familiar (Huerta & Rivera, 2017; Roque & Acle, 2013; Surid, 2013,
2014; Zarate, et al., 2014; Ocampo & Vargas, 2018; Sola & Sanchez, 2017). Finalmente, el
“soporte 0 apoyo social” se identifica también en los articulos, como elemento que favorece la
adaptacion y el ajuste parental en la crianza de personas con discapacidad (Araujo, etal., 2016;

Arellano & Peralta, 2013; Cordoba, et al., 2009; Tsibidaki & Tsamparli, 2017).

Conglomerado 3: Crianza, vista desde los aspectos de funcionamiento y la organizacion
Esta es la mirada central en 44 de los 218 articulos analizados y es complementaria o

emergente en otros. En este conglomerado, se identificaron dos categorias de estudio: la
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primera, los estudios centrados en el estilo educativo parental, y la segunda, los estudios que

examinan el funcionamiento familiar es su conjunto.

Algunos estudios analizan las formas como padres y madres dirigen, educan, ensefian y
crian a sus hijos e hijas con discapacidad. Se resaltan los estudios relacionados con los “estilos
parentales”, “estilos educativos”, “estilos parentales de ensefianza” o “estilos de crianza”

(Acosta, et al., 2015; Fuenzalida-Rios, et al., 2017; Manjarrés & Hederich, 2018; Nikolaev, et

al., 2016; Phillips, Conners & Curtner, 2017; Woolfson & Grant, 2006).

En esta misma linea, se identifican estudios que centran su mirada en el analisis de las
creencias parentales en las diferentes situaciones de la crianza (Arellano & Peralta, 2015;
Chong & Kua, 2017; Dabrowska & Pisula, 2010; Gomez & Cardona, 2010; Zulueta & Peralta,
2008). Igualmente, algunos estudios abordan aspectos relacionados con las caracteristicas de
los progenitores en términos de la personalidad, el comportamiento y las formas de actuacion
paterno-materno en relacién con las practicas de crianza (Barak & Atzaba, 2015; Barcena, et
al., 2017; Gau, et al., 2008; Ortega, et al., 2007). Tanto las caracteristicas de padres y madres
como los estilos adoptados por estos son relacionados con la eficacia parental y la crianza

positiva (Emser, et al., 2016; Chong & Kua, 2017).

Otros estudios en este conglomerado abordan el andlisis del “funcionamiento familiar”. Se
encuentran en esta categoria trabajos que analizan los cambios y las dinamicas familiares, la
convivencia, la cohesion familiar y la adaptacion exitosa (Femenias & Sanchez, 2003; Gau,
Chou, et al., 2012; Salcedo, et al., 2012; Sikora, et al., 2013; Xue, et al., 2014); la colaboracién,
las percepciones de los hermanos y la articulacion de los abuelos y de la familia extendida
(Morton, 2000; Opperman & Alant, 2003; Tomeny, et al, 2016; entre otros) y los aspectos

psicologicos que intervienen en la dindmica familiar: el estado emocional, los recursos



82
ESTILOS EDUCATIVOS PARENTALES Y DISCAPACIDAD.

Influencias en la construccidn de un proyecto de vida auténomo

resilientes, las demandas, las expectativas, el bienestar y la satisfaccion familiar
(Hosseinkhanzadeh, et al., 2013; Mitchell, et al., 2016; Ponce & Torrecillas, 2014; Riafio, et
al., 2014; Shivers, et al., 2017; entre otros). En esta linea se resaltan estudios que abordan los
tipos y enfoques de intervencién en la educacion familiar: el enfoque centrado en la familia,
ecologia familiar, teoria de sistemas (Peralta & Arellano, 2010; Derguy, et al., 2018; Samadi,

etal., 2013).

Conglomerado 4: Crianza y parentalidad, vista desde los aspectos especificos segun el tipo de
discapacidad

El mapa de redes de palabras claves en el cuarto conglomerado, sugiere hacer una
descripcién de los aspectos de la parentalidad y la crianza especificos para cada uno de los
tipos de discapacidad. Las investigaciones centradas en los trastornos del espectro autista
(TEA), abordan situaciones particulares tales como el manejo comportamental, los problemas
de conducta, la irritabilidad, los problemas del suefio, la complejidad del diagndstico, las
dificultades comunicativas y el sentido de la coherencia. Estos aspectos tienen consecuencias
en el ejercicio de la parentalidad relacionadas con altos niveles de estrés parental, depresion,
crisis, ansiedad y tension familiar (Al-Farsi, et al., 2016; Baker, et al., 2011; Duran, etal., 2016;
Hou, et al., 2018; Hsiao, et al., 2017; Lu, et al., 2018; Moh & Magiati, 2012; Pisula &

Porebowicz, 2017; Wang, et al., 2011; entre otros).

Otros estudios enfatizan en los factores estresores, el manejo del comportamiento cotidiano,
el ajuste familiar y el impacto multidimensional, como los principales aspectos de la crianza
(ladarola, et al., 2018; McStay, et al., 2014; Pottie & Ingram, 2008; Ramirez, & Mogollon,
2013; Pozo, & Sarria, 2014). También se analiza el soporte social, el entrenamiento, la

psicoeducacion y las estrategias de afrontamiento para favorecer la adaptacion y ajuste parental
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(Benson, 2012; Dardas & Ahmad, 2015; Divan, et al., 2012; Garcia, et al., 2016; Lai, et al.,

2015; Twoy, et al., 2007; Xue, et al., 2014).

Por otro lado, frente a la “discapacidad intelectual”, los problemas planteados se centran en
aspectos particulares, tales como los procesos de diagndéstico, los comportamientos desafiantes,
el deterioro cognitivo, el desarrollo individual, los niveles de dependencia y el desarrollo de la
autonomia. Esto pone el estudio de la parentalidad en aspectos centrales como el estrés, el
afrontamiento, las creencias de los padres, la necesidad de orientacién y los mecanismos de
intervencion (Adams, et al., 2018; Fuenzalida & Brun, 2017; Hernandez, et al., 2011; Jess, et

al., 2018; Jenaro & Gutiérrez, 2015; entre otros).

Por su parte, la crianza se relaciona con las practicas de interaccion padres-hijos, el desarrollo
de la independencia, la autodeterminacién, la interaccién social, la transicion a la vida adulta,
la inclusion laboral y el anélisis de la calidad de vida familiar, (Acufia, et al., 2016; Aya, et al.,
2013; Durling, et al., 2018; Gomez & Cardona, 2010; Losada & Bafia, 2017; Mora, et al., 2007;
Pallisera, et al., 2018; Riafio, et al., 2014; Rodriguez, et al., 2008; Verma & Kishore, 2009;

Yotyodying & Wild, 2016; Zulueta, & Peralta, 2008; entre otros).

Respecto al Sindrome de Down, lo estudios abordan aspectos relacionados con el impacto
y sufrimiento parental, los procesos de afrontamiento y resiliencia, la organizacion vy el
funcionamiento familiar, la interaccion padres e hijos, las demandas y el soporte social
(Zuliani, et al., 2015; Bastidas, et al., 2013; Esquibel, 2015; Serrano y lzuzquiza, 2018;

Ocampo & Vargas, 2018; Van Riper, 2007; entre otros).

Con relacion a la discapacidad auditiva, los estudios se centran en el tipo de pérdida auditiva,
la intervencion o rehabilitacion, los problemas de comunicacion o de discurso y la

configuracién de la identidad. En este sentido, las investigaciones se enfocan a los analisis de
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la parentalidad y la crianza relacionados con el estrés, el impacto, el afrontamiento, la
organizacion, el asesoramiento y las estrategias parentales (Morton, 2000; Zaidman, 2007,
Zaidman & Young, 2008; Zaidman, et al., 2017). Otros estudios se centran en la participacion
de los padres, madres y familiares en la habilitacion o rehabilitacion auditiva del hijo o hija 'y
la toma de decisiones frente al tipo de comunicacion y de educacién (Crowe, et al., 2014; Diaz

& Mejia, 2015; Suarez & Rodriguez, 2006; Wiefferink, et al., 2012; Garcia & Buere, 2017).

En los articulos relacionados con la discapacidad motriz, las necesidades identificadas se
relacionan con la rehabilitacion, la independencia o dependencia del hijo o hija, el sufrimiento
parental y la intervencién. Se pueden identificar aqui estudios especificos que abordan la
paralisis cerebral -PC- (Aran, et al., 2007; Rentinck, et al., 2009; Campos, et al., 2011;

Fernandez, et al., 2013; Campos de la C., et al., 2016).

Otros estudios abordan la discapacidad motora de forma general, analizando aspectos
relacionados con el cuidado, la salud y la educacion familiar (Rodriguez & Guerrero, 2012;
Venturiello, 2012; Bert, et al., 2017). Se resalta alli la importancia de la guia profesional, los
itinerarios terapéuticos y las intervenciones de educacién especial para favorecer la basqueda

de diagnostico y el tratamiento o intervencion.

Finalmente, los estudios que abordan la discapacidad visual analizan el tipo de pérdida
visual, impacto, el afrontamiento y ajuste parental el bienestar psicoldgico subjetivo, la
aceptacion y los desafios de crianza (Morales, 2016; Sola & Sénchez, 2017). Igualmente, se
abordan de forma transversal las précticas y tareas de crianza relacionadas con atencién
temprana, convivencia, directivos maternos, desarrollo pragmatico, interaccion
conversacional, habla dirigida, bienestar material, bienestar laboral y satisfaccion familiar

(Morales, 2016; Pérez & Resches, 2008).
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Conclusiones

El nimero de articulos publicados sobre crianza y parentalidad en discapacidad ha ido
aumentando progresivamente en el periodo de 2000 a 2018, lo que indica la creciente presencia
de la investigacion en este campo Yy la intensidad de la problematica social relacionada con este
fendmeno. De igual forma, la incursion de 35 paises en el area de estudio permite ver que este
es un tema de interés mundial. Este tipo de trabajos se encuentran publicados en revistas
especializadas en discapacidad a nivel general o centradas en tipos especificos de discapacidad
y, en menor medida, en revistas relacionadas con ciencias de la salud, psicologia y educacion.
Se logran identificar grupos de investigacion y filiaciones institucionales consolidadas en el
analisis de la parentalidad y crianza de nifios y nifias con trastornos del espectro autista,
sindrome de Down, discapacidad intelectual y discapacidad abordada de forma general. La
revision permitio identificar que es necesario fortalecer el desarrollo investigativo con

colaboracion internacional.

A partir de las miradas de abordaje de los articulos analizados en esta revision se evidencia
la importancia de hacer lecturas de los aspectos transversales a la discapacidad en los procesos
de crianza y parentalidad (los tres primeros conglomerados resultado del analisis multivariante
articulan los aspectos transversales). No obstante, los estudios también muestran una marcada
tendencia a generar investigaciones contextualizadas en las necesidades segun el tipo de
discapacidad (el cuarto conglomerado sustenta los aspectos especificos segun tipologia). Es
importante mencionar entonces, los principales hallazgos, problemas y vacios encontrados en

la revision desde cada una de estas miradas.

La parentalidad, vista desde los aspectos emocionales adversos de respuesta ante la
discapacidad, es una de las miradas mas desarrolladas en los articulos, de forma central o

complementaria. En los estudios se indica que el estrés paterno, materno y familiar es una
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condicion transversal a la crianza de personas con discapacidad. Los hallazgos mostraron que
hay un menor bienestar psicoldgico y menor satisfaccion familiar en los progenitores de hijos
e hijas con discapacidad, confirmando la presencia de altos niveles de estrés y una elevada
ansiedad situacional. Se encontraron frecuentes reportes frente a las dificultades de salud
mental materna y se identificaron altos niveles de sintomas depresivos en madres de nifios y
nifias con discapacidad severa o problemas del comportamiento (Hou, et al., 2018; Woodman,

et al., 2015; Baker, Seltzer & Greenberg 2011).

Se encontr6 también que padres y madres experimentan sentimientos de angustia y
frustracion por lo complejo que puede resultar el proceso de diagnéstico de la discapacidad
(Bingham, Correa & Huber, 2012). Se identificaron factores estresores relacionados
principalmente con los problemas adaptativos, comportamentales y de salud del infante con
discapacidad tales como dificultades en la comunicacion e interaccion social, conductas
disruptivas, comportamientos desafiantes, gravedad y compromiso de salud (Findler, et al.,
2016); los procesos de transicion de las etapas del curso vital del hijo o hija con discapacidad
(Minnes, et al., 2015); y las caracteristicas personales, psicologicas y los estilos de crianza de
los progenitores (Najmi, et al., 2018). De igual forma, estos estudios reconocen en sus

resultados el apoyo social y familiar como moderador del estrés parental.

Por otro lado, los estudios centrados en el andlisis de la parentalidad, vista desde los
aspectos positivos de adaptacion y ajuste, indicaron en sus hallazgos el abordaje de las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social como mediadores para disminuir el estrés, la
depresion y la angustia parental (Glidden & Natcher, 2009; Losada & Bafia, 2017; Twoy, et
al., 2007; entre otros) y el empoderamiento, los recursos espirituales y la satisfaccién, como
aspectos que ayudan a la adaptacion y al ajuste parental (Huerta & Rivera, 2017; Roque &

Acle, 2013; Surig, 2013, 2014; Zarate, et al., 2014; Ocampo & Vargas, 2018; Sola & Sanchez,
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2017). Se encontrd que el uso de estrategias de afrontamiento enfocadas en problemas se
relaciona mas con resultados de ajuste positivo, que las estrategias de afrontamiento centradas
en emociones. Asi, por ejemplo, el uso del afrontamiento activo / planificacion, de la
reinterpretacion positiva /crecimiento y de la desconexion conductual / mental, moderaron el
impacto de los problemas de comportamiento de hijos e hijas con discapacidad en los estados

emocionales parentales.

Se determinaron, como los mejores predictores de afrontamiento, las caracteristicas
personales, la educacion de los progenitores y el apoyo social informal, profesional e
institucional. Se identificd también que los cuidadores primarios que manejan diversos recursos
espirituales mostraron relaciones intrafamiliares positivas de unién y cercania en un ambiente
familiar que se percibe cordial y afectuoso (Huerta & Rivera, 2017). Finalmente, se
identificaron relaciones estadisticamente significativas entre la autodeterminacion, como
caracteristica de resiliencia, los mediadores personales y ambientales, y las dimensiones del

funcionamiento familiar.

En los articulos relacionados con la crianza, vista desde los aspectos de organizacién y
funcionamiento, se evidencia el interés por estudiar las caracteristicas personales, los enfoques,
y los estilos educativos parentales en relacion con las practicas y modalidades de crianza de
hijos con discapacidad y se analiza el funcionamiento familiar en términos de tensién,
cohesion, satisfaccion, bienestar psicoldgico, calidad de vida y apoyo familiar (Gau, et al.,
2012; Morton, 2000; Ortega, et al., 2007; Salcedo, et al., 2012; entre otros). Los resultados
indicaron que los estilos educativos parentales en la crianza de nifios y nifias con discapacidad
(en algunos casos analizados) se establecieron como consecuencia de factores culturales,
encontrando particularidades de culturas propias y diferencias entre culturas de paises disimiles

relacionadas especificamente con la sobreproteccion (Fuenzalida, et al., 2017).
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De igual forma, se encontrd que, con frecuencia, los padres y madres no comparten un
mismo estilo parental, en tanto la figura paterna se mostré desatenta del cuidado y educacion
de los menores, mientras que la figura materna permanecia como la principal responsable del
cuidado de estos (Acosta, et al., 2015). Los resultados indicaron también que los progenitores
de adolescentes con discapacidad utilizaron, con menor frecuencia, el estilo de crianza
autoritaria mientras que los padres de infantes lo utilizaron con mayor frecuencia. Este patron
se encuentra en el sentido opuesto en progenitores de infantes y adolescentes con desarrollo

tipico (Woolfson & Grant, 2006).

Respecto al funcionamiento familiar los resultados indican que, algunos progenitores
consideran que la vivencia de la discapacidad ha traido retos, preocupaciones acerca del futuro
de sus hijos e hijas y cierta carga adicional, pero también un enriquecimiento personal y
familiar. Se identifico en algunas familias una interaccion limitada y dificultades en la relacion
conyugal asociadas con estados de estrés que predijeron una menor cohesion familiar. Respecto
a los hermanos de nifios con discapacidad se encontrd que estos expresaron sentimientos de
culpa con respecto a sus hermanos con discapacidad y se evidencié la poca informacion que
reciben sobre la discapacidad de sus hermanos (Opperman & Alant, 2003). Por otro lado, se
encontrd que son los hermanos los que muestran un nivel alto de resiliencia, seguido de las
madres y luego, de los padres; la resiliencia es mayor en los familiares mas jovenes y menor

en los familiares de méas edad (Ponce & Torrecillas, 2014).

En relacion con la parentalidad y la crianza vista desde los aspectos especificos segun el
tipo de discapacidad, los hallazgos muestran que los trastornos del espectro autista (TEA)
impactan profundamente el desarrollo de la parentalidad y se asocian constantemente con altos
niveles de estrés, depresion y angustia parental relacionados con predictores s6lidos como los

problemas adaptativos, conductuales y de comportamiento de los infantes. El estrés parental
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no se asocio significativamente con la etapa evolutiva del hijo o hija y se verifico, a través de
estudios longitudinales, la permanencia de los niveles de estrés parental y los problemas de
comportamiento del hijo a lo largo del curso vital. Los cuidadores de infantes con TEA con
niveles de estrés clinicamente significativos empeoran su calidad de vida en los dominios

psicoldgico, social y ambiental. (Duran, et al., 2016; Pozo & Sarria, 2014).

Se encontrd que la intervencion psicoeducativa reduce el comportamiento disruptivo en
estos nifios y nifias y mejora la competencia parental al tiempo que reduce el estrés y la tension
(Derguy, et al., 2018); ademas, el tamafio de la estructura de las redes y la funcion de soporte
emocional que estas brindan, predijeron mayores niveles de apoyo social percibido por los
progenitores relacionados con la disminucion de la depresion y un mayor bienestar familia
(Benson, 2012; Divan, et al., 2012; Twoy, et al., 2007). Finalmente, es importante sefialar que
se evidencia una linea de trabajo con un fuerte enfoque en el anlisis de las madres, como
principales cuidadoras de los nifios con TEA (Tsal, et al., 2008; Bingham, et al., 2012; Cascio,

2012; McStay, et al., 2014; Pozo & Sarria, 2014; Timmons, et al., 2016; entre otros).

En la crianza de un hijo o hija con Sindrome de Down, los estudios indicaron que la
experiencia de crianza obliga a cambiar la forma de ser, de actuar y de pensar y hace que se
replantee el rol parental y se enfrenten procesos de transformacién personal, familiar y social.
Al principio, se observa que el impacto frente al diagnostico genera incertidumbre al aumentar
las exigencias, pero posteriormente el sentido de pertenencia familiar se refuerza y valida en
actitudes de apoyo emocional mutuo y en el funcionamiento y reorganizacion del sistema
familiar. En estos casos, fueron las madres las que ejercieron la jerarquia en la toma de
decisiones y conservaron una mayor comprensioén empatica frente al hijo o hija generando un
sostén de apoyo emocional. La crianza aqui se caracteriza por el trato de los padres similar al

que se da en los nifios y nifias con desarrollo tipico, pero se identifico un mayor nivel de
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sobreproteccion parental, notando una tendencia en las madres a usar mas un estilo de crianza
permisivo (Ariza, et al., 2018; Ariza & Giraldo, 2015; Esquibel, 2015; Serrano & lzuzquiza,

2018; Ocampo & Vargas, 2018; Van Riper, 2007; entre otros).

En los estudios que abordan la discapacidad intelectual, se identificd que las principales
barreras encontradas en el ejercicio de la parentalidad y la crianza se relacionan con la
sobreproteccion y la falta de expectativas o la visién erronea de las potencialidades y
dificultades de los infantes y jovenes (Losada & Bafia, 2017). Las familias disfrutan de sus
vidas juntos, y plantean proyectos de vida a futuro, sin embargo, su calidad de vida se ve
influenciada por la sobreproteccion de algunos familiares hacia el nifio o nifia, el
desconocimiento de sus derechos y los restringidos apoyos y oportunidades de inclusion social
(Aya & Cdrdoba, 2013). La transicion a la vida laboral es una de las principales preocupaciones
en las tareas de crianza; alli, se identificaron tres tipos de obstaculos para el empleo de estos
jovenes: obstaculos sociales, personales y domestico-familiares. También, los progenitores se
reconocen temerosos ante el proceso de integracion laboral, puesto que asocian que las
personas con discapacidad cognitiva son mas vulnerables y se encuentran expuestas a sufrir

abusos o perjuicios (Mora, et al., 2007; Riafio, et al., 2014).

En la discapacidad auditiva, los hallazgos indicaron que las madres estuvieron
significativamente mas involucradas que los padres en procesos de intervencion de sus hijos e
hijas. Se identificaron, como estresores contextuales, la angustia por el tratamiento audiolégico,
la presidn por adquirir nuevos conocimientos y habilidades y las actitudes sociales negativas.
También se identificaron, como recursos para disminuir el estrés parental, la vision del
progreso del infante y el apoyo profesional, familiar y social (Jean, et al., 2018). Por otro lado,
se encontrd que las madres participantes mostraron un mayor grado de estrés cuando la sordera

de su hijo o hija es profunda en comparacion de cuando es severa o se tiene implante. Al
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respecto se observa que las madres de nifios o nifias que han recibido un implante coclear son
las que muestran un mayor ajuste positivo y sus niveles de estrés son menores. Los hallazgos
constataron la importancia de que, en la toma de decisiones, los progenitores tengan en cuenta
la capacidad de los nifios y nifias de acceder al habla a través de audiciones, las habilidades de
comunicacion, otras discapacidades asociadas y las propias preferencias de los infantes sobre

la comunicacion (Suéarez, et al.,2006).

En la discapacidad motriz, los resultados indicaron que muchos progenitores de hijos e hijas
con paralisis cerebral han resuelto este diagnoéstico cuando sus hijos tienen 18 meses y las
limitaciones motoras gruesas del nifio representan un factor importante que explica las
reacciones negativas en el proceso (Rentinck, etal., 2009). Se evidencian cambios en diferentes
aspectos de la vida parental relacionados con las demandas de tiempo, la situacion economica
y laboral y la relacion de pareja. Al igual que en otras discapacidades, aqui se identifico que el
principal cuidador es la madre, que se esmera en el cuidado y carifio al infante, pero se ve
afectada en su estado fisico, emocional y en su autorrealizacion (Campos, et al., 2011;
Fernandez, et al., 2013; Suria, 2018). Finalmente, se encontrd que el estilo de crianza es un
factor importante en la calidad de vida del hijo o hija y es el Unico factor conocido que tiene
un impacto en la salud infantil, superando el efecto de la gravedad de la enfermedad (Aran, et
al., 2007). Se resalta para el desarrollo de menores con discapacidad motriz, la importancia de
la guia profesional, los itinerarios terapéuticos y las intervenciones de educacion especial para

favorecer la busqueda de diagndstico y la intervencion profesional (Venturiello, 2012).

En los estudios que abordan la discapacidad visual, los resultados mostraron dos posiciones
distintas y contrapuestas de la vivencia de crianza. La primera centrada en aspectos
emocionales adversos, desde la cual, los hallazgos indicaron que los padres y madres durante

el crecimiento y desarrollo y, ante diversos desafios de la crianza, experimentaron ira, tristeza,
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miedo, incertidumbre y vergiienza (Morales, 2016; Soriano & Pons, 2013). La segunda, parece
centrada en procesos positivos de adaptacion y ajuste, y muestra progenitores con mas nivel de
autoestima y menor ansiedad, tanto en padres como en madres, y mejor bienestar psicologico
(Sola & Sanchez, 2017). Las précticas y tareas de crianza se centran en el desarrollo de la

movilidad, la inclusion educativa y social.

Finalmente, los resultados de la revisién permiten identificar vacios y limitaciones en este
campo de estudio. En primer lugar, debe ser mencionada la concentracién de las
investigaciones actuales en culturas globales, de tipo occidental moderno, frente a los pocos

estudios realizados en culturas Unicas tradicionales o étnicas.

En segundo lugar, es importante notar el limitado conocimiento y la necesidad de
profundizar mas sobre el efecto de las estrategias de afrontamiento que usan los padres y
madres para manejar los comportamientos desafiantes de sus hijos e hijas con discapacidad.
En este sentido, se evidencia la escasez de investigaciones que analizan los estilos parentales y
la crianza positiva, que permitan comprender los mecanismos a través de los cuales los padres
enfrentan con éxito los desafios del cuidado de los infantes y jovenes con discapacidad y

fomentan la autoeficacia parental.

En tercer lugar, se identifica una limitacion en la cantidad de estudios que analizan los
estilos educativos parentales especificos en la crianza de hijos con discapacidad y su influencia
en procesos de desarrollo de la autonomia y la autodeterminacion, asi como la permanencia y
transformacion de los estilos de educacién parental a partir de estudios longitudinales que

permitan la observacion de la crianza en diferentes momentos de la trayectoria vital del hijo.

En cuarto lugar, se destaca la ausencia de estudios que examinan la convivenciay la tension

entre los cuidadores de personas con discapacidad en las familias y el papel que juegan los
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hermanos con discapacidad en la organizacion familiar. En este sentido se destaca la necesidad
de estudiar, replicar y documentar los modelos existentes de intervencion con las familias que

han sido exitosos para la atencion al infante con discapacidad y para el funcionamiento familiar.

Por ultimo, vale la pena mencionar que la mayor profundizacién de la investigacién ha
estado en los TEA y la discapacidad intelectual y que los otros tipos de discapacidad son ain
campos fértiles de estudio por la poca cantidad de trabajos desarrollados. Al respecto, el
principal vacio se relaciona con los pocos estudios encontrados sobre la parentalidad y crianza

de hijos con pluridiscapacidad o multiimpedimento (sordoceguera o discapacidades asociadas).
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Capitulo 4. Examen del caréacter descriptivo del MEPD

Estudio 2. Estilos parentales en la discapacidad: examen de la evidencia empirica sobre
un modelo®.

Este estudio se planted con el objetivo de aportar al andlisis y perfeccionamiento del caréacter
descriptivo del MEPD, especificamente en su capacidad de identificar y caracterizar los estilos
educativos parentales. El estudio buscd, a partir de evidencia empirica, precisar la logica
interna del modelo, depurar el marco estructural del mismo y definir la configuracién de estilos
educativos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad. Se presentan a

continuacion los detalles del estudio.

Introduccion

Las particularidades de un hijo con algun tipo de discapacidad modifican, de forma profunda
y radical, todo el accionar de la familia, exigiendo de esta, altos niveles de disponibilidad, al
tiempo que un enorme esfuerzo. Esto determina la trayectoria vital familiar de maneras que es
importante comprender. Por esta razén, las relaciones parentofiliales en las familias de las

personas con alguna discapacidad son el objeto del presente estudio.

Como se presentd en el capitulo anterior, con frecuencia, las investigaciones y producciones
relacionadas con la crianza de personas con discapacidad centran su atencién en el episodio,
extremadamente estresante, que representa la llegada de un hijo con estas caracteristicas al
nucleo familiar. Asi, las investigaciones permiten evidenciar a una familia que se encuentra

con multiples dificultades para hacer frente a la discapacidad por las particularidades y

SEstudio publicado por: Manjarrés-Carrizalez, D. & Hederich-Martinez, C. (2018). Estilos parentales en la
discapacidad: examen de la evidencia empirica sobre un modelo. Revista Latinoamericana de Psicologia, 50(3),
187-200. https://doi.org/10.14349/rlp.2018.v50.n3.6.
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requerimientos que esta demanda. Por tanto, son cada vez mas importantes las investigaciones
que se orientan a la comprension y caracterizacion de las dinamicas de crianza en estas

situaciones.

Este estudio buscé entonces definir y examinar, a partir de evidencia empirica, el Modelo
Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD-, en la caracterizacidn de procesos de crianza de
personas con discapacidad e identificar la configuracion de estilos parentales presentes en una
muestra de poblacion colombiana y aportar de esta manera al desarrollo y produccion de

conocimiento en el campo de la educacion parental.

Metodologia

Participantes

De la muestra general de 219 familias que participaron en el estudio que dio origen al
MEPD, se tomo, para este estudio, una submuestra de 195 casos elegidos de acuerdo con la
presencia y claridad en la informacidn aportada por los informantes respecto a la crianza de
quien ejerce la funcién parental. Las familias que forman parte de la muestra se encuentran
ubicadas en seis municipios localizados en los cuatro departamentos de Colombia:
Barrancabermeja (Santander), 20 casos; Cartagena (Bolivar), 63 casos; en Bogota, Tenjo y
Chipaque, localizados en el departamento de Cundinamarca, 85 casos; y Rio Negro

(Antioquia), 27 casos. Pertenecen a los estratos socioecondmicos bajos y medios.

Respecto a las fuentes de consulta, se contd con los relatos de 120 madres (61.1%), 35
personas con discapacidad (17.9%), 14 padres (7.2%), 14 hermanos (7.2%) y 12 miembros de
la familia extensa, entre los que se encuentran principalmente abuelos y tios (6.2%). Para este
estudio, se hizo el andlisis de la informacion que narran las fuentes sobre las acciones

desarrolladas por el padre o la madre o quien ejerce en cada caso la funcién parental.



96
ESTILOS EDUCATIVOS PARENTALES Y DISCAPACIDAD.

Influencias en la construccidn de un proyecto de vida auténomo

En la tabla 8, se presenta el cruce de datos de la fuente y la edad. De los 195 casos analizados,
en cuatro casos no se reporto la edad, por lo tanto, se relaciona este dato con la totalidad de 191

fuentes.

Tabla 8. Tabla cruzada: Tipo de fuente * Edad de la fuente

Recuento Edad de la fuente Total
Entre10y25 Entre26y40 Entre4l1y55 Entre56y 75

Madre 1 52 60 4 117
Tipo de Padre ) . 1 3 9 1 14
fuente Persona con discapacidad 22 10 2 1 35
Hermanos 7 5 1 0 13
Familia extensa 3 2 3 4 12
Total 34 72 75 10 191

Nota. Fuente, elaboracién propia

De acuerdo con los datos de las fuentes entrevistadas se puede resaltar como relevante que,
el mas alto porcentaje de madres y padres se encuentran en rangos de edades comprendidas
entre los 41 y 45 afios (60 madres, 9 padres). De las 35 personas con discapacidad participantes
la mayor frecuencia se encuentra en el rango de edad de los 10 a los 25 afios (22 participantes).
Los hermanos principalmente oscilan entre los 10 y 25 afios (7 hermanos) y los miembros de

la familia extensa oscilan entre todos los rangos de edad.

En la tabla 9, se presenta el cruce de datos de la fuente con el nivel de estudios realizados.
12 de las fuentes participantes no reportaron esta informacion, por cuanto el analisis se realizé

sobre las 183 fuentes restantes.

Tabla 9. Tabla cruzada: Tipo de fuente * Nivel de estudios

Recuento Nivel de estudios de la fuente al momento de la aplicacién Total
Primaria Bachillerato  Técnico Universitario

Madre 35 59 16 3 113
Tipo de Padre _ _ 3 7 2 1 13
fuente Persona con discapacidad 3 1 1 29 34
Hermanos 1 8 1 2 12
Familia extensa 3 5 0 3 11
Total 45 80 20 38 183

Nota. Fuente, elaboracion propia

Respecto a los datos del nivel de estudio de las fuentes consultadas, se puede resaltar que el

mayor numero de fuentes se encuentran en el nivel de estudio de bachillerato (59 madres, 7
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padres, 8 hermanos y 5 miembros de la familia extensa). Por su parte, 29 de las personas con

discapacidad consultadas se encontraban en nivel de estudios universitarios.

En relacién con el tipo de discapacidad de base del hijo, en 41 casos (21%) los hijos
presentan discapacidades sensoriales, de los cuales 17 tienen discapacidad visual y 24
discapacidad auditiva. En 23 casos (11.8%) esta presente una discapacidad motora; en 10 casos
(5.1%) hay una discapacidad mental, principalmente autismo. En 121 casos (62.1%) hay una
discapacidad intelectual, dentro de los cuales se mencionan 103 casos con discapacidad

cognitiva y 18 casos con problemas de aprendizaje.

Respecto del género de los hijos con discapacidad, de los 195 casos analizados, 130 son
hombres (66.7%) y 65 son mujeres. Las edades de los hijos estan en el rango de los dos a los
58 afos, con una media de 16.31 afios (DT = 8.7). Frente a la edad de los hijos por género se
puede resaltar que las mujeres estan distribuidas equitativamente entre el rango de edad de los
6 a los 28 afios, sin tener una frecuencia dominante, el nimero mas alto es de 6 mujeres de 13
afios. Por su parte los hombres, se encuentran ubicados en los rangos de 2 a 58 afos,

presentando la mayor frecuencia en 12 afios (12 casos).
Instrumentos

Este estudio retom0 la informacion recolectada en el 2011 en la investigacion que dio origen
al MEPD. En dicha investigacion se diligencié una ficha de caracterizacion de los casos (que
consigna datos sociodemograficos para la ubicacion y referenciacion) y se hicieron entrevistas
a las diferentes fuentes a partir de preguntas abiertas, activadoras de relato, de esta forma se
obtuvieron las historias de vida frente a la crianza de la persona con discapacidad (Véase

ejemplos en el anexo 1). Se realizd entonces, en este nuevo estudio, la codificacion y
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reprocesamiento de la informacion de la ficha de caracterizacion y de las historias de vida, para

la implementacién de un anélisis multivariante.
Procedimiento

En este estudio se acogen los protocolos éticos aplicados en la investigacion de origen para
la recoleccion de informacion. Los participantes fueron informados de los objetivos para ese y
futuros estudios que buscan comprender las dindmicas de crianza de personas con discapacidad
e identificar lineas de accion para el trabajo con familias, aceptaron participar de forma
voluntaria y firmaron el consentimiento informado. La informacidn en este nuevo estudio se
ha retomado estrictamente bajo los objetivos y el alcance investigativo, planteado en su
recoleccion para continuar avanzando en la comprension de los procesos de crianza de personas
con discapacidad desde la informacion ya obtenida, con el fin de beneficiar al grupo
participante y a otras familias de los conocimientos, practicas o intervenciones derivadas de la
investigacion.
Analisis

En el estudio se plante6 un analisis multivariante a partir de dos métodos estadisticos. El
primer método es el analisis de correspondencias mdultiples (ACM). Este analisis permite
examinar la relacion y asociacion entre valores de variables nominales y ordinales e identificar
ejes factoriales construidos sobre estas asociaciones. Las variables activas que se utilizaron

corresponden a los aspectos que conforman el marco estructural del MEPD. A cada una de las

variables se les asignaron valores numéricos que permiten su operacionalizacion (ver tabla 10).

Tabla 10. Variables activas, analisis de correspondencias multiples.

Categoria Variable valores

Sacralizada-magica
Médico-reparadora
Normalizadora-asistencialista
Social

Vision de discapacidad

W

Creencias
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Lejano-inalcanzable
Sometido-dominado
Impulsivo-dominante
Habil-ensefiante

Concepcidn de nifio que tiene el encargado de la crianza

Incapaz-ausente

Dominador-sapiente
Dominado-sometido
Impulsador-orientador

Sin normas

Inflexibles

Negociadas

No se identifica naturaleza de normas

Concepcidn de adulto que tiene el encargado de la crianza

Naturaleza de las normas que impone el encargado de la

crianza
Pautas

PoddRIPONE PONPE

No sujecién

Obediencia

Capacidad propia

No se identifica intencionalidad de los
valores

Desmotivacion

Intrinseca

Extrinseca

No se identifica motivacion

Intencionalidad de los valores enfatizados por el encargado
de la crianza

Pl o

Motivacion promovida por el encargado de la crianza

Ningun control

Poco control

Mucho control

No se identifica nivel de control

Nivel de control ejercido por el encargado de la crianza

PR RPLONE

Ningun afecto

Poco afecto

Mucho afecto

No se identifica nivel de afecto

Accidn-no consecuencia
Accién-consecuencia
Accion-delegacion
Accidn-consecuencia-reflexion
No se identifica disciplina

Ninguna responsabilidad

Poca responsabilidad

Mucha responsabilidad

No se identifica responsabilidad

Practicas Nivel de afecto (del adulto)

Disciplina impartida por el encargado de la crianza

Nivel de responsabilidad asignada al hijo

PONE RN A ONE

No placer

Poco placer

Mucho placer

No se identifica nivel de dispersion o placer

Nivel de placer y disfrute que permite el adulto

A o

No presencia

Presencia-no implicacion

Presencia e implicacién-no espacio personal
Presencia e implicacién-si espacio personal
No se identifica implicacion

Nivel de apoyo: presencia e implicacion del padre en el
desarrollo del hijo

arwNE

Nota. Fuente, elaboracién propia

Las variables ilustrativas corresponden a datos que permiten la caracterizacion de las

variables activas en términos de contexto de crianza y proyecto de vida (ver tabla 11).

Tabla 11. Variables ilustrativas, analisis de correspondencias multiples.

Categoria Nombre de la variable Valores

1. Si
Diferencia de la crianza de los hijos sin 2 No

discapacidad 3. No se identifica
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Madre

Padre

Padres

Hermanos

Familia extensa

No proyecto de vida

Si proyecto de vida-delegacion
Si proyecto de vida-dependencia
Si proyecto de vida-independencia
Missing

Autorrealizacién sacrificada
Autorrealizacion priorizada
Realizacion y autorrealizacion
Missing

Crianza asumida por
Contexto de crianza

Nivel de construccion del proyecto de

. vida personal auténomo del hijo
Proyecto de vida

Nivel de construccion del proyecto de
vida parental

APONROAMONDRIOA~®DNDE

Nota. Fuente, elaboracién propia

Una vez se concluyo el andlisis de correspondencias multiples, se ejecuté un analisis de
conglomerados (cluster analysis) sobre las coordenadas factoriales que surgen del anélisis de
correspondencias mudltiples, siguiendo un método de tipo mixto (que utiliza elementos
jerarquicos y no jerarquicos). Este método de analisis permite aclarar el resultado de las
correspondencias multiples al construir grupos de poblacion homogéneos, conformados por
individuos con valores similares en las variables de entrada. Los procedimientos fueron

corridos en el paquete estadistico SPAD, v.5.6.
Resultados
Andlisis de correspondencias multiples

Los resultados de este método de analisis multivariante muestran la pertinencia de
considerar tres ejes factoriales independientes, que conjuntamente alcanzan a explicar el
36.08% de la varianza. Es importante tener en cuenta que el orden de los valores presentados
coincide con su distancia a la zona central, por lo tanto, los valores que més alejados estan de
la zona central son los que mas peso tienen y mejor caracterizan cada uno de los factores.

El factor 1 tiene un autovalor de 0.4622, explica el 15.85% de la varianza (ver tabla 12).

Tabla 12. Factor 1, analisis de correspondencias maltiples.
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Variable Categoria t p Frecuencia
Vision de discapacidad Meédico-reparadora -8.48  *** 99
Naturaleza de las normas Sin normas -8.44  *** 59
Disciplina impartida Accion-no consecuencia -8.23  *** 60
Nivel de apoyo Implicacién-no espacio personal -8.19  *** 53
Concepcién de adulto Dominado-sometido S1.75 X 89
Nivel de control Poco control -6.65  *** 135
Concepcién de nifio Impulsivo-dominante -6.44  *** 28
Nivel de responsabilidad Poca responsabilidad -6.20  *** 71
Intencionalidad de los valores Obediencia -5.97 F* 108
Motivacién promovida Extrinseca -5.96  F** 5
Intencionalidad de los valores No sujecion -559  F** 13
Nivel de responsabilidad asignada al hijo Ninguna responsabilidad 542  FH* 98
Concepcidn de nifio Sometido-dominado -5.09  *** 2
AREA MEDIA

Nivel de placer y disfrute que permite el adulto ~ Mucho placer 250 = 3
Nivel de afecto Mucho afecto 3.92  FH* 10
Visién de discapacidad Normalizadora-asistencialista 4,64 *** 38
Visién de discapacidad Social 6.44  *** 6
Motivacién promovida Intrinseca 6.92 x** 58
Nivel de control ejercido Mucho control 7.36 *** 8
Disciplina impartida Accion-consecuencia-reflexion 8.73  *** 15
Naturaleza de las normas Negociadas 8.75  *** 30
Nivel de responsabilidad asignada al hijo Mucha responsabilidad 9.64 *** 30
Intencionalidad de los valores Capacidad propia 9.81 *** 11
Concepcién de adulto Impulsador-orientador 10.0 *** 88
Nivel de presencia e implicacién Implicacién-si espacio personal 10.6  *** 34
Concepcidn de nifio Habil-ensefiante 116 *** 128

Nota. *: p<,05; **: p<,01; ***; p<,001. Fuente, elaboracion propia

De acuerdo con los resultados de este factor, el primer eje estd marcado por la polarizacion

y diferenciacion entre un padre, madre o quien ejerce la funcion parental, cuidador-

complaciente versus uno impulsador-exigente, lo que permite identificar que el aspecto central

que determina este factor es “la confianza parental en la capacidad del hijo”.

El factor 2 tiene un autovalor de 0.3188, explica el 10.93% de la varianza (ver tabla 13).

Tabla 13.Factor 2, resultados analisis de correspondencias maltiples.

Variable Categoria t p Frecuencia

Concepcién de adulto Dominador-sapiente -10.52  F*x* 99
Naturaleza de las normas Inflexibles -8.96  *** 59
Concepcidn de nifio Sometido-dominado -8.90  *** 60
Disciplina impartida Accion-consecuencia -8.48  *** 53
Motivacion promovida Extrinseca -8.34  *** 89
Nivel de control Mucho control -6.98  *** 135
Nivel de placer y disfrute que permite el adulto  Poco placer -6.55  *** 28
Intencionalidad de los valores Obediencia -5.48  *** 71
Nivel de apoyo Implicacién-no espacio personal -459  FE* 108
Nivel de placer y disfrute que permite el adulto  No placer -3.58  *** 5

Nivel de afecto Poco afecto -3.18  ** 13
Nivel de responsabilidad asignada al hijo Mucha responsabilidad -249 = 98
Nivel de afecto No se identifica nivel de afecto -2.14  * 2

AREA MEDIA

Motivacién promovida Desmotivacion 3.88  w*= 3

Nivel de apoyo Presencia-no implicacion 430 F** 10
Nivel de control Poco control 462 Fxx 38
Nivel de control Ningun control 498  *** 6
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Concepcién de adulto Impulsador-orientador 5.05 *** 58
Concepcion de adulto Incapaz-ausente 512  *** 8

Concepcidn de nifio Lejano-inalcanzable 525  *** 15
Concepcién de adulto Dominado-sometido 536  *** 30
Disciplina impartida Accion-no consecuencia 551  *** 30
Intencionalidad de los valores No sujecién 6.01  *** 11
Motivacién promovida Intrinseca 6.39  **= 88
Naturaleza de las normas Sin normas 6.58  *** 34
Nivel de placer y disfrute que permite el adulto  Mucho placer 6.68  *** 128

Nota. *: p<,05; **: p<,01; ***: p<,001. Fuente, elaboracion propia

En este segundo factor los resultados permiten plantear que este eje esta marcado por la
diferencia entre un padre, madre o quien ejerce la funcion parental, dominador-inflexible

versus uno dominado-indulgente y puede denominarse el eje del “control parental”.

Finalmente, el factor 3 tiene un autovalor de 0.2713 y explica el 9.30% de la varianza (ver

tabla 14).

Tabla 14. Facto 3, resultados del andlisis de correspondencias multiples

Variable Categoria t p Frecuencias
Nivel de afecto Mucho afecto -6.93  *** 176
Nivel de control Poco control -6.46  *** 38
Concepcidn de nifio Impulsivo-dominante -6.26  *** 25
Disciplina impartida Accion-no consecuencia -6.18  *** 30
Concepcidn de adulto Dominado-sometido 543  *** 30
Nivel de responsabilidad asignada al hijo Poca responsabilidad -5.10  *** 51
Nivel de placer y disfrute que permite el adulto Mucho placer -4.43 *F** 128
Nivel de apoyo Implicacién-no espacio personal -4.23  FE* 108
Naturaleza de las normas Sin normas -3.09 ** 34
Intencionalidad de los valores Obediencia -2.76  * 71
Motivacion promovida Intrinseca -265 * 88
Area media

Disciplina impartida Accion-delegacion 3.06 ** 5

Nivel de apoyo No presencia 3.80 *** 2

Naturaleza de las normas No se identifican normas 3.84  *** 46
Nivel de control Ningun control 414 *** 6

Nivel de afecto Poco afecto 459  F** 13
Disciplina impartida No se identifica disciplina 470  *** 50
Motivacién promovida No se identifica motivacion 581 *** 15
Nivel de afecto Ningun afecto 590 *** 4

Nivel de control No se identifica nivel de control 6.09  *** 16
Nivel de responsabilidad asignada al hijo No se identifica responsabilidad 6.13  *** 32
Nivel de apoyo Presencia-no implicacion 827  *** 10
Concepcién de nifio Lejano-inalcanzable 8.39  *** 15
Concepcion de adulto Incapaz-ausente 9.46  *** 8

Nota. *: p<,05; **: p<,01; ***; p<,001. Fuente, elaboracion propia

Los resultados de este tercer factor permiten determinar que este eje hace la diferenciacion
entre un padre, madre o quien ejerce la funcién parental, implicado-afectuoso versus uno
ausente-distante. Esta caracterizacion permite denominar este factor como ¢l eje del “afecto

parental”.
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Como conclusién, los tres factores que arrojan los resultados permiten determinar tres ejes
o dimensiones estructurales que parecen ser determinantes en la configuracion de los estilos
parentales, las cuales ponen en tension y polarizan distintas formas de educacion parental. En
la ilustracion 5, se resumen los resultados de este primer andlisis a partir de los tres ejes

factoriales identificados.

llustracién 5. Ejes factoriales resultado del analisis de correspondencias multiples

Dominador-inflexible

At
% Implicado-afectuoso
N
c $
A S
ISy

Eje 1. Confianza
en la capacidad del hijo

Impulsador- exigente « p-Cuidador - complaciente
T z

Ausente-distante

\ o
Dominado- indulgente

Nota. Fuente, elaboracién propia

Andlisis de conglomerados

Una vez calculadas las coordenadas de cada caso en los tres ejes mencionados, se procedio
a correr el segundo de los métodos de analisis multivariante mencionados: el analisis de
conglomerados, realizado sobre los puntajes factoriales de las correspondencias multiples. Este
analisis permite la deteccion de diferentes grupos de individuos, que pueden corresponder a la

configuracién de estilos educativos parentales presentes en la crianza de personas con
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discapacidad en la muestra de los casos analizados, y aclara los resultados de las
correspondencias. Este analisis clasifica individuos por la presencia de valores comunes en las
variables activas e ilustrativas utilizadas en el ACM, por lo que se puede decir que estan
caracterizados por sus estilos de crianza. Los resultados del analisis de conglomerados,

siguiendo el método mixto, permiti6 la identificacién de cuatro grupos de individuos.

El primer grupo (n = 80 casos; 41.03%), lo configura un estilo que denominamos el estilo

parental “impulsador-reflexivo” (ver tabla 15).

Tabla 15. Valores que caracterizan el estilo educativo parental impulsador-reflexivo

Variable Categoria Valor t* Frecuencia
Concepcién de nifio Habil- ensefante 12,24 95
Concepcién de adulto Impulsador -orientador 11,15 58
Nivel de Apoyo Implicacion- Si espacio personal 10,38 68
Nivel de construccion del proyecto del hijo Si proyecto vida- Independencia 9,22 81
Intencionalidad de los valores Capacidad propia 8,83 86
Naturaleza de las normas Negociadas 8,80 56
Disciplina impartida Accion- consecuencia- reflexion 8,59 57
Motivacién promovida Intrinseca 8,56 88
Nivel de construccion del proyecto de vida parental Realizacion y autorrealizacion 7,61 46
Nivel de responsabilidad asignada Mucha responsabilidad 7,27 98
Vision de discapacidad Social 6,51 31
Diferencia de la crianza de los hijos sin discapacidad No 4,50 45
Nivel de afecto Mucho afecto 4,08 176
Nivel de control Mucho control 3,93 135
Nivel de placer Mucho placer 3,75 128
Vision de discapacidad Normalizadora asistencialista 3,14 49

Nota. *Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96). Fuente, elaboracion propia

De acuerdo con los resultados, este primer estilo se caracteriza por la confianza parental en
la capacidad del hijo. En este grupo, el padre, la madre o quien ejerce la funcion parental
perciben al hijo con discapacidad como alguien habil que puede ensefiarles (t = 12.24, p<.001)
autodefiniéndose como impulsadores y orientadores (t = 11.15, p<.001). Estan situados en una
visién social de la discapacidad (t = 6.51, p<.001) o en una vision normalizadora-asistencialista
(t=3.14, p<.001). Los valores enfatizados se centran en el desarrollo de la capacidad propia (t
= 8,83, p<.001). Las normas que imparten son negociadas con el hijo (t = 8.80, p<.001) y la
motivacion que promueven en este es intrinseca (t = 8.56, p<.001). Brindan apoyo y se

implican en el desarrollo del hijo dejandole su espacio personal (t = 10.38, p<.001), la
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disciplina que imparten se centra en que las acciones tienen consecuencias, mediadas por la
reflexion (t = 8.59, p<.001), le delegan mucha responsabilidad al hijo (t = 7.27, p<.001),
promueven espacios para el placer y el disfrute (t = 3.75, p<.001), le expresan mucho afecto (t
= 4.08, p<.001) y ejercen control (t = 3.93, p<.001). Plantean la construccion de un proyecto
de vida del hijo con discapacidad caracterizado por la independencia (t = 9.22, p<.001) y su

autorrealizacion parental (t = 7.61, p<.001).

En el segundo grupo (n = 80 casos; 41.03%) lo denominamos el estilo educativo parental

“dominador-inflexible”, se caracteriza por el alto control parental (ver tabla 16).

Tabla 16. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominador- inflexible.

Variable Categoria Valor- t* Frecuencia
Concepcién de adulto Dominador-sapiente 9,81 99
Motivacién promovida Extrinseca 9,08 89
Concepcidn de nifio Sometido- dominado 9,07 60
Naturaleza de las normas Inflexibles 7,15 59
Nivel de apoyo Implicacién - no espacio personal 6,39 108
Disciplina impartida Accion- consecuencia 5,84 53
Intencionalidad de los valores Obediencia 5,58 71
Nivel de construccion del proyecto de vida del hijo Si proyecto vida -dependiente 4,46 68
Nivel de construccion del proyecto de vida parental Autorrealizacion sacrificada 4,28 118
Nivel de placer Poco placer 4,17 28
Vision de discapacidad Medico reparadora 3,84 96
Disciplina impartida No se identifica 2,98 50
Nivel de control Mucho control 2,92 135
Nivel de responsabilidad No se identifica 2,88 32

Nota. *Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96). Fuente, elaboracion propia

En este estilo, el padre, la madre o quien ejerce la funcién parental se concibe como
dominador-sapiente (t = 9.81, p<.001) y ve al hijo como sometido y dominado (t = 9.07,
p<.001); esta centrado en una vision médico-reparadora de la discapacidad (t = 3.84, p<.001);
le impone al hijo normas inflexibles (t = 7.15, p<.001), promueve una motivacion extrinseca
(t =9.08, p<.001) y enfatiza en la formacion de valores relacionados con la obediencia (t =
5.58, p<.001); estd muy implicado en el desarrollo del hijo sin dejarle espacio personal (t =
6.39, p<.001), la disciplina que imparte se caracteriza porque las acciones tienen consecuencias
(t =5.84, p<.001), le permite pocos espacios para el placer y la dispersion (t = 4.17, p<.001)

y ejerce mucho control (t =2.92, p<.001). Plantea el proyecto de vida del hijo con discapacidad
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bajo un carécter de dependencia (t = 4.46, p<.001) y sacrifica la autorrealizacion parental (t =

4.28, p<.001).

El tercer grupo (n=25 casos; 12.82%) lo denominamos el estilo educativo parental

“dominado-complaciente”, se caracteriza por el bajo control parental (ver tabla 17).

Tabla 17. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominado-complaciente

Variable Caracteristicas categorias Valor- Frecuencia
t*
Disciplina impartida Accion- no consecuencia 10,06 30
Nivel de control Poco control 8,00 38
Naturaleza de las normas Sin normas 7,93 34
Concepcidn de adulto Dominado-sometido 7,91 30
Concepcidn de nifio Impulsivo- dominante 7,08 25
Nivel de responsabilidad Poca responsabilidad 5,45 51
Nivel de apoyo Implicacién - no espacio personal 521 108
Intencionalidad de los valores No sujecién 3,18 11
Vision de discapacidad Medico reparadora 3,15 96
Nivel de responsabilidad Ninguna responsabilidad 2,68 14
Nivel de construccion del proyecto de vida parental Autorrealizacién sacrificada 2,45 118
Nivel de placer Mucho placer 2,42 128

Nota. *Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96). Fuente, elaboracion propia

En este estilo, el padre, la madre o quien ejerce la funcién parental se percibe como un
adulto dominado y sometido ante las exigencias y particularidades de la discapacidad del hijo
(t = 7.91, p<.001), a quien concibe como impulsivo y dominante (t = 7.08, p<.001); est4
centrado en una vision médico-reparadora de la discapacidad (t = 3.15, p<.001), no establece
normas (t = 7.93, p<.001) y los valores promovidos enfatizan en la no sujecion (t = 3.18,
p<.001); ejerce poco control (t = 8.00, p<.001), las acciones no tienen consecuencias (t =
10.06, p<.001), le asigna poca (t = 5.45, p<.001) o ninguna (t = 2.68, p<.001) responsabilidad
al hijo y le permite muchos espacios para el placer y disfrute (t = 2,42, p<.05). Tiene un alto
nivel de implicacion en el desarrollo del hijo sin dejarle espacio personal (t = 5.21, p<.001),

de esta forma, la autorrealizacion parental se sacrifica (t = 2.45, p<.05).

El cuarto grupo (n = 10 casos; 5.13%) lo denominamos el estilo educativo parental
“dominado-distante”. Se caracteriza por la distancia, la lejania del padre o madre respecto del

hijo (ver tabla 18).
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Tabla 18. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominado-distante.

Variable Categoria Valor t* Frecuencia
Concepcién de nifio Lejano- inalcanzable 7,28 15
Concepcién de adulto Incapaz- ausente 7,03 8
Nivel de construccion del proyecto de vida del hijo Si proyecto vida- delegacién 5,96 13
Nivel de apoyo Presencia - no implicacién 5,67 10
Nivel de construccion del proyecto de vida parental Autorrealizacion priorizada 5,37 18
Nivel de control Ningln control 3,88 6
Intencionalidad de los valores No sujecién 3,09 11
Nivel de afecto Poco afecto 2,87 13
Naturaleza de las normas Sin normas 2,83 34
Vision de discapacidad Medico reparadora 2,41 96

Nota. *Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96). Fuente, elaboracion propia

En este estilo, el padre, la madre o quien ejerce la funcion parental, concibe al hijo con
discapacidad como inalcanzable a su conocimiento y a su margen de accion (t = 7.28, p<.001),
y se considera como un adulto incapaz y ausente del proceso de desarrollo (t = 7.03, p<.001).
Se centra en una vision medico-reparadora de la discapacidad (t = 2.41, p<.05), no impone
normas (t = 2.83, p<.05), los valores que enfatiza son de no sujecion (t = 3.09, p<.01), hace
presencia pero no se implica en el desarrollo del hijo (t = 5.67, p<.001), no ejerce ningun
control (t = 3.88, p<.001) y expresa poco afecto (t = 2.87, p<.05). Aunque plantea un proyecto
de vida para el hijo con discapacidad, la construccion es delegada a otros (t = 5.96, p<.001),
mientras su autorrealizacion parental es priorizada (t = 5.37, p<.001).

Discusion

Tradicionalmente en la tipologia de los estilos parentales se han logrado identificar de
manera reiterada dos dimensiones existentes en las practicas educativas parentales; estas han
recibido distintas denominaciones, pero se centran en el apoyo y en el control parental
(aceptacion, implicacion, afecto, apoyo versus coercion y dominio). Estas dos dimensiones se
mencionan y combinan de diversas formas en gran parte de la literatura que aborda la
interaccion familiar (Baumrind, 1991; Flaquer, 1993; Mestre, et al., 2007; Musitu, et al., 1996;

entre otros). Estas dimensiones se han convertido en las variables que mejor predicen los estilos

educativos y la calidad de las relaciones parentofiliales.
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En los resultados de este estudio, se identificaron tres factores determinantes en la
agrupacion y configuracion del estilo educativo parental: la confianza en la capacidad del hijo,
el control y el afecto parental. Los hallazgos reiteran las dos dimensiones de control y afecto
que enfatizan en las practicas. No obstante, los resultados de este estudio arrojan un tercer
factor centrado en las creencias: es este el eje de la confianza en la capacidad del hijo, que
parece ser también determinante en la configuracion de estilos de educacion parental cuando

se trata de la crianza de hijos con discapacidad.

Este eje de la confianza parental en la capacidad del hijo se relaciona con la vision que tiene
sobre la discapacidad. Como se explicé en el capitulo de marco teérico, Brogna (2009) planted
seis visiones de la discapacidad que se constituyeron en hitos histéricos. De acuerdo con los
resultados, se evidencia la coexistencia de tres de estas visiones en los padres o en quienes
ejercen la funcidén parental: la vision médico-reparadora, donde se ve la discapacidad del hijo
como una enfermedad o problema de salud que se debe curar o reparar y las acciones estan
centradas en el diagndstico; la vision normalizadora-asistencialista, desde la cual quien ejerce
la funcion parental concibe al hijo bajo los pardmetros del hombre promedio y asiste al hijo en
pro de alcanzar la normalidad; y la vision social, desde la cual la discapacidad es el resultado
de la interaccion entre la condicion particular del hijo con las oportunidades que la familia, el
entorno Yy la sociedad le brinden para el aprendizaje y la participacion. De acuerdo con estas
visiones se puede decir, con respecto al primer factor (confianza), que la vision médico-
reparadora identifica al padre con un nivel de confianza bajo, limitado por el diagnostico,
mientras que las visiones normalizadora-asistencialista y social indican padres y madres con

mayor confianza en la capacidad del hijo independientemente de su diagnéstico.

Por otro lado, el estudio arrojo cuatro agrupaciones de individuos que pueden corresponder

a cuatro estilos educativos parentales que denominamos: impulsador-reflexivo, dominador-
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inflexible, dominado-complaciente y dominado-distante. Los cuatro estilos coinciden en
algunos elementos de la caracterizacion global con la clasificacion planteada tradicionalmente
por algunos autores sobre estilos de crianza. Asi, el estilo denominado aqui impulsador-
reflexivo, se acerca a los estilos denominados como “democratico” o “autorizativo” (Baumrind,
1967, 1971; Musitu & Cava, 2001) o “autoritario-reciproco” (Maccoby & Martin, 1983). El
estilo que hemos denominado dominador-inflexible, se acerca al estilo caracterizado en
estudios anteriores bajo los nombres de “autoritario” (Baumrind, 1967, 1971) o “autoritario-
represivo” (Maccoby & Martin, 1983). El estilo que llamamos dominado-complaciente, tiene
elementos que se acercan, en caracterizaciones anteriores, de estilos denominados como
“permisivo” (Baumrind, 1967, 1971), “permisivo-indulgente” (Maccoby & Martin, 1983) o
“indulgente” (Musitu & Cava, 2001). Finalmente, el estilo que llamamos dominado-distante,
se acerca a los estilos denominados como “permisivo-negligente” (Maccoby & Martin, 1983)
o “negligente” (Musitu & Cava, 2001). No obstante, las clasificaciones y configuraciones
resultado de este estudio, si bien guardan cercania con las tipologias tradicionales, agregan
elementos propios de las vivencias del proceso de crianza de hijos con discapacidad que hacen

que las configuraciones estructurales de los estilos varien.

Es importante ahora relacionar los tres ejes factoriales identificados con la agrupacion de

los casos estudiados que configuran los cuatro estilos educativos parentales aqui propuestos.

El factor 1, que es el eje de la confianza que tiene el progenitor en la capacidad del hijo,
claramente separa los casos en los que se identifico el estilo educativo parental impulsador-
reflexivo, de los estilos educativos parentales dominado-distante, dominado-complaciente y en
la zona media ubica al estilo dominador-inflexible. La distancia méas amplia se presenta entre

el estilo impulsador-reflexivo con los dos estilos dominados (distante y complaciente).
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Este resultado muestra que definitivamente el factor de la confianza es uno de los elementos
determinantes en la configuracién del estilo educativo parental en la crianza de personas con

discapacidad (ver ilustracion 6).

llustracion 6. Factor confianza en la capacidad del hijo y relacion con los estilos parentales

Factor 1
r | @)

E EP. Impulsador - reflexivo

CUT "a" OF THE TREE INTO' 4 CLUSTERS
EP. Impulsador - reflexiv a0
+ EP. Dominador - inflexbls a0
+ EP. Dominado - complaciente )
EP. Dominada - distante o

EP. Dominador - inflexible .

O

EP. Dominado - distante

o EP. Dominado - complaciente ©

078 0 075 1.50
Factor 2

Nota. Fuente, elaboracion propia

El factor 2, relacionado con el eje del control parental, polariza claramente los casos en los
que se identifico el estilo dominador-inflexible, en contraposicién con los estilos dominado-
distante y dominado-complaciente. Esto evidencia que el eje de control contrapone el control
inflexible a la falta de control en el estilo educativo parental, dejando cercano a la zona central

al control mediado por la reflexion (ver ilustracion 7).

llustracién 7. Factor control parental y relacion con los estilos parentales.
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Factor 2
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Factor 1

Nota. Fuente, elaboracién propia

Finalmente, el factor 3, que se relaciona con el afecto parental, genera una clara distancia
entre los estilos educativos parentales dominado-distante, versus el dominado-complaciente.
Los otros dos estilos, dominador-inflexible e impulsador-reflexivo, se encuentran muy
cercanos a la zona media del eje del afecto. Estos resultados contraponen de forma dréstica al
progenitor distante del complaciente, planteando el espectro entre afecto nulo y mucho afecto

(ver ilustracion 8).

llustracion 8. Factor afecto parental y relacion con los estilos parentales.

Factor 3
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Los cuatro estilos parentales configurados pueden acercarse a diferentes formas que
encuentran los padres para educar a los hijos de acuerdo con sus creencias sobre la
discapacidad. Algunos de estos estilos favorecen o restringen el desarrollo del hijo y la
construccion del proyecto de vida en términos de independencia, autonomia y calidad de vida,
categorias que han sido el centro de distintas investigaciones (Mazzucchelli et al., 2018; Rapin,
2007; Rodriguez & Guerrero, 2012), de igual forma favorecen o restringen la autorrealizacion

parental.

Alcances y limitaciones del estudio

Este estudio realiza un analisis situado en una poblacién especifica que permitié cumplir
con el objetivo de examinar, depurar y ayudar a definir operacionalmente el MEPD como
herramienta para la descripcion, caracterizacion y configuracion de algunas formas de
educacioén parental. Parte de informacion cualitativa y realiza un tratamiento analitico de la

misma utilizando métodos multivariantes de carécter descriptivo y exploratorio.

Deja planteado un marco estructural mucho mas preciso con categorias y variables
definidas, el cual, para validarse, requiere de mas estudios, de tomar muestras mas amplias,
poner a prueba las relaciones y configuraciones entre las variables mediante métodos mas
potentes y construir instrumentos que faciliten la identificacion de estilos a partir de la

estructura categorial del modelo.
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Capitulo 5. Permanencias e implicaciones del estilo educativo parental en la

construccién del proyecto de vida

Estudio 3. Permanencias y transformaciones de los estilos parentales en la crianza de
personas con discapacidad®

Este estudio longitudinal se plante6 para aportar al perfeccionamiento del MEPD como
herramienta dinamica de caracterizacién y comprension, a partir del analisis de la estabilidad
y funcionalidad del estilo educativo parental en diversas trayectorias de crianza. Se presentan

a continuacion los detalles del estudio.

Introduccion

El reconocimiento del papel fundamental que cumplen los padres, madres o quienes ejercen
la funcion educativa parental en el desarrollo personal y social de los hijos, conlleva al
planteamiento de estudios que aborden como objeto las relaciones parentofiliales (Camara &
Bosco, 2011; Isaza & Henao, 2012; Mestre, 2014; Montoya, et al., 2016; Murillo, et al., 2015;
Pinto, et al., 2012). Estos estudios buscan ampliar la comprension de las distintas formas de
educacion parental y plantear desde alli estrategias de acompafiamiento y fortalecimiento a las

actividades de crianza de los progenitores.

Los estilos educativos parentales, representan los modos consistentes de actuar de los padres
frente a la crianza de sus hijos y la forma como los educan y desarrollan su funcion paterna y
materna. Para Torio, et al., (2008) los estilos educativos parentales con frecuencia varian segin
la etapa de desarrollo del nifio. Asi, las formas que utilizan los padres 0 madres para educar a

los hijos pueden transformarse y ser influenciadas por diversas condiciones personales y

® Estudio publicado por Manjarrés-Carrizalez, D. & Hederich-Martinez, C. (2020). Permanencias y
transformaciones de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad. CES Psicologia, 13(2).
Recuperado de http://revistas.ces.edu.co/index.php/psicologia/article/view/5149
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contextuales ocurridas durante la trayectoria vital. Por lo tanto, analizar los estilos educativos
parentales y sus transformaciones, en el marco de la realidad de cada familia y en el contexto
del momento evolutivo en que se encuentra el hijo, e identificar tendencias globales en la
educacion parental, permitird alcanzar mayor comprensién frente a las dimensiones

involucradas en la interaccion parentofilial.

Para el estudio y caracterizacion de los estilos educativos parentales presentes en la crianza
de personas con discapacidad, en anteriores capitulos se ha descrito el “Modelo Estilos
Parentales en la Discapacidad” -MEPD- (Manjarrés & Hederich, 2018). EI MEPD plantea que,
si bien el estilo educativo parental se configura en contextos familiares especificos, una vez
éste se consolida en el progenitor, tiende a mostrar cierta permanencia en la medida en que
incorpora como elementos estructurales, tres procesos relativamente estables involucrados en

la crianza: las creencias, las pautas y las practicas.

De acuerdo con las combinaciones de estos aspectos estructurales, el MEPD plantea la
configuracién de cuatro estilos educativos parentales (resultado del estudio presentado en el
capitulo cuatro), los cuales se han denominado impulsador-reflexivo, dominador-inflexible,
dominado-complaciente y dominado-distante. La Tabla 19, resume las caracteristicas generales

de cada uno de estos estilos bajo el marco estructural del modelo.

Tabla 19. Caracterizacion estilos educativos parentales planteados por el MEPD.

Estilos parentales

Procesos Indicadores
Impulsador — Dominador- Dominado — Dominado-
reflexivo inflexible Complaciente distante
Vision de la Social Médico-reparadora  Sacralizada- Médico-
discapacidad Normalizadora- magica. reparadora
asistencialista Médico-
Creencias reparadora.

Confianza en la
capacidad del hijo

Alta confianza

Confianza media

Poca confianza

No confianza

Concepcidn de Habil- ensefiante Sometido- Impulsivo- Lejano-

nifio dominado dominante inalcanzable
Concepcion de Impulsador - Dominador- Dominado- Incapaz- ausente
adulto orientador sapiente sometido
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Naturaleza de las Negociadas Inflexibles Minimas basicas Sin normas
normas
Valores Capacidad propia Obediencia Goce del momento  Ninguno
Pautas enfatizados
Motivacion Intrinseca Extrinseca Extrinseca Desmotivacion
promovida
Nivel de control Control medio Mucho control Poco control Ningun control
ejercido
Nivel de afecto Afecto medio Afecto medio Mucho afecto Poco afecto
expresado al hijo
L Disciplina Accion- Accion- Accion- no Ninguna
Practicas impartida consecuencia- consecuencia consecuencia
reflexion
Nivel de Mucha Medio Poca o ninguna Ninguna

responsabilidad
asignada al hijo

Enfasis en Medio Poco Mucho Ninguno
actividades ladicas

(placer)

Implicacion en el Alta implicacién. Alta implicacion. Alta implicacion. Hay presencia sin
desarrollo del hijo Permite espacio No permite espacio  No permite espacio  implicacién.
(apoyo) personal personal personal

Nota. Adaptacion de Manjarrés & Hederich, 2018.

Segun el MEPD, el criterio que permite distinguir los efectos de estos cuatro estilos
parentales es el de la ganancia o pérdida de la autonomia. La autonomia, de acuerdo con Vived
(2011), “es la capacidad que tiene una persona para desarrollar una vida lo mas satisfactoria e
independiente posible en los entornos habituales de la comunidad” (p. 27). De esta forma, la
autonomia se va construyendo y fortaleciendo a través de las diferentes etapas de la trayectoria
vital, de acuerdo con las oportunidades que se brinden en el proceso de desarrollo, exploracion,

interaccion y apropiacién del entorno y las posibilidades de aprendizaje y participacion.

Asi, el MEPD permite ubicar los estilos parentales en el espectro, de menor a mayor
favorecimiento de la autonomia del hijo; de manera que los estilos dominado-distante y
dominado-complaciente, se encuentran en el extremo que mejor predice la dependencia
continuada y, por ello, es menos favorable al desarrollo de la autonomia; el estilo dominador-
inflexible se encuentra en un punto medio y el estilo impulsador-reflexivo se encuentra en el

extremo que mas favorece el desarrollo de la autonomia.

Bajo este marco, se plantea el presente estudio con el objetivo de establecer las permanencias

y transformaciones del estilo educativo parental en la crianza de personas con discapacidad e
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identificar posibles explicaciones. Para ello, se hace un seguimiento a los procesos de crianza
para caracterizar los estilos educativos parentales del padre, madre o familiares que ejercen la

funcién educativa parental en dos momentos separados por siete afios.

Se busca aportar a la comprensién de los estilos educativos parentales en la crianza de hijos
con discapacidad por medio del estudio de su permanencia o sus transformaciones en los
progenitores durante el curso vital del hijo. Esto solo puede ser examinado mediante un estudio
longitudinal que realice un seguimiento a los procesos de crianza en momentos diferenciados.
Por las dificultades metodoldgicas que entrafia, este tipo de estudios son escasos, lo que ha
conducido a describir la crianza en momentos puntuales del desarrollo de las personas con
discapacidad. Asi, los resultados permitiran explorar los limites y las posibilidades de las
transformaciones en el estilo educativo parental en la crianza de esta poblacion e identificar
situaciones que exigen a los padres, madres o quienes ejercen la funcidn parental, permanecer,

moverse o transitar en diferentes creencias, pautas y practicas de crianza.

Metodologia
Disefio

Este es un estudio longitudinal de casos mdaltiples que hace un andlisis de naturaleza
descriptiva a los procesos de crianza de hijos con discapacidad por parte de sus padres o
cuidadores permanentes. La informacion analizada fue obtenida en dos momentos separados
por un intervalo de siete afios. Se realiza entonces la comparacidon entre la informacion tomada
en el afio 2011, con la que se le realiz6 una primera caracterizacion del estilo educativo parental
y la informacion tomada en el afio 2018, con la que se volvio a caracterizar dicho estilo. Sobre
este analisis se identifican permanencias y transformaciones del estilo de educacion parental y,
a partir de los relatos de algunos padres o cuidadores permanentes, se indaga por las posibles

explicaciones de los hallazgos identificados.
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Participantes

Para la seleccion de los participantes en este estudio se retomaron, inicialmente, las 195
familias en las cuales se realizd la caracterizacidn del estilo educativo parental desde el marco
estructural del MEPD en el segundo estudio de esta investigacion (Manjarrés y Hederich, 2018,
presentado en el capitulo cuatro). Esta primera caracterizacion se realizé sobre la base de los
relatos e historias de vida obtenidas por Manjarrés, et al, 2011. Sobre este universo, para
conseguir la informacion del segundo momento de seguimiento al estilo educativo parental,
siete afios después, se hizo un proceso de depuracion de la poblacidn descartando los casos en
los que se cumplian los siguientes criterios: 1) los informantes no hubieran estado directamente
relacionados con la funcion parental, o 2) no hubieran tenido la posibilidad de haber convivido
con el hijo con discapacidad durante los Gltimos 7 afios. Teniendo en cuenta estos criterios, de
las 195 familias se descartaron 34, por lo que la poblacién a convocar para el seguimiento
quedd conformada por 147 familias, sobre las cuales se explord la posibilidad de contacto y su

disponibilidad para participar voluntariamente en este segundo momento.

La exploracion de la informacion relacionada con estas 147 familias mostro que, en 84 casos
los datos registrados en el afio 2011 habian caducado y los informantes ya no vivian en los
lugares registrados, haciendo muy dificil su contacto. En otros 40 casos los informantes no
contestaron a las llamadas ni los correos enviados, a pesar de haberlos recibido, lo que puede
considerarse como una actitud renuente a participar en el estudio. Solo en dos casos los
informantes contestaron, pero indicaron que no tenian interés de participar y en otro caso el
hijo habia fallecido. Finalmente, solo en 18 casos se encontrd la disposicion a participar y se
logroé realizar la entrevista planeada; Por tanto, estos 18 casos se constituyen en las unidades
de analisis de este estudio y dado este ejercicio de seleccion puede ser considerada como una

muestra autoseleccionada.
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Las familias participantes se encuentran ubicadas en 7 municipios de cuatro departamentos
de Colombia: 1 caso en Barrancabermeja (Santander), 7 casos en Cartagena (Bolivar), 7 casos
en Chipaque, Tenjo y Bogota (Cundinamarca) y 3 casos en Rionegro y Carmen del Viboral
(Antioquia). En todos los casos los estratos socioeconémicos de las familias son medios o
bajos. Las fuentes entrevistadas en los 18 casos analizados fueron 2 padres, 14 madres y 2
miembros de la familia extensa, una abuela y una prima, quienes participan directamente en la

crianza de la persona con discapacidad asumiendo parte de la funcion parental.

Respecto a la discapacidad de los hijos, se presenta en la mayoria de los casos discapacidad
cognitiva, con presencia también de discapacidad auditiva, visual, autismo 'y
multiimpedimento. La edad de los hijos con discapacidad al momento de la primera aplicacion
(2011) oscilo entre los 7 y los 23 afios (M=13.00, DE= 4.839.). En la Tabla 20, se presenta la

caracterizacion general y detallada.

Tabla 20. Caracterizacion general casos analizados estudio longitudinal.

No. Género Tipo de Edad Edad Fuente
discapacidad

NUmero Sexo Tipo de Especificacion u Lugar Edad Edad en Informante

discapacidad otras condiciones entre los en 2011 2018

hijos

Caso 1 Masculino Cognitiva S. Down 3/4 14 afios 21 afios Padre
Caso 2 Masculino Cognitiva 4/4 8 afios 15 afios Madre
Caso 3 Masculino Auditiva 12 20 afios 27 afios Madre
Caso 4 Masculino Auditiva 3/3 23 afios 30 afios Madre
Caso 5 Masculino Auditiva y cognitiva 11 9 afios 17 afios Madre
Caso 6 Masculino Cognitiva 1/2 11afos 16 afios Madre
Caso 7 Femenino Cognitiva. S. Down 4/4 15afos 23 afios Madre
Caso 8 Masculino Motriz, cognitiva y 1/2 11afios 18 afios Padre

comunicativa
Caso 9 Masculino Cognitiva S. Down 1/3 10 afios 17 afios Abuela
Caso 10 Masculino Cognitiva S. Down 3/3 22 afios 28 afios Madre
Caso 11 Masculino Cognitiva S. Down 212 9 afios 16 afios Madre
Caso 12 Masculino Cognitiva S. Down 2/3 12 afios 19 afios Madre
Caso 13 Femenino Autismo. Mucopolisacaridos tipo 212 afios 6 afios Madre

1

Caso 14 Masculino Cognitiva 2/4 14 afios 22 afios Madre
Caso 15 Masculino Cognitiva 3/3 l4afios 21 afios Madre
Caso 16 Femenino Cognitiva 4/5 7 afos 14 afios Prima
Caso 17 Masculino Motriz, cognitiva y PC severa con 2011:2/3 10afios 17 afios Madre

comunicativa cuadriparesia 2018: 2/4

espastica

Caso 18 Masculino Visual 2/3 17 afios 24 afios Madre
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Nota. Fuente, elaboracién propia

Instrumentos

En 2011, con el fin de identificar dindmicas de crianza de las personas con discapacidad en
las familias participantes, se obtuvo informacion a partir de entrevistas orientadas por tres
preguntas abiertas activadoras de relatos (,como fue su crianza?, ;como ha sido la crianza de
su hijo con discapacidad?, ;cual es el ideal de crianza para una persona con discapacidad?),
sobre la base de estos relatos se realiz6 la primera caracterizacion del estilo educativo parental.
A raiz de los andlisis hechos sobre la totalidad de la muestra (195 casos retomados del 2011),
en 2018, se disefio una encuesta con preguntas semiestructuradas que permite recoger, de forma
mas puntual, la informacion para caracterizar el estilo educativo parental. De cualquier forma,
se mantuvieron en el instrumento algunas de las preguntas iniciales a fin de obtener narraciones
que complementen los resultados. Este instrumento se aplicd en el segundo momento de
seguimiento a los procesos de crianza en los 18 casos participantes (véase anexo 1).
Analisis

Para el procesamiento y analisis de la informacion, se realizd la caracterizacion e
identificacion del estilo educativo parental a través de la codificacién y procesamiento
univariado y multivariado de la informacion obtenida en ambos momentos, tomando como
base el marco estructural de variables y valores planteados por el MEPD para establecer la
configuracién del estilo educativo parental (capitulo cuatro, pp. 104-105). De alli se hizo un
ejercicio comparativo de los estilos identificados en los dos momentos para determinar
permanencias y transformaciones de estos. Finalmente, a partir de narraciones efectuadas por
los informantes, se examinaron posibles explicaciones y predictores de las permanencias y

transformaciones del estilo educativo parental en la trayectoria vital parentofilial.
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Aspectos éticos

En los dos momentos de recoleccion de informacion se siguieron protocolos éticos en los
cuales se convocé e informd a los participantes de los objetivos de la investigacion en términos
de caracterizacion y seguimiento a los procesos de crianza de los hijos con discapacidad. Los
informantes aceptaron participar de forma voluntaria y se les leyd y diligencio el
consentimiento informado. Los analisis de la informacion guardan estricta relacion con las
expresiones y narraciones de los participantes. En el presente estudio se siguieron los principios
para orientar la ética en la investigacion en la Universidad Pedagdgica Nacional (UPN)
relacionados con el respeto por las personas, sus territorios, su dignidad y su diversidad,;
integridad; responsabilidad social y compromiso con el conocimiento (Universidad Pedagogica

Nacional, Resolucion 1642 de 18 diciembre de 2018, articulo 5).

Resultados

Descripcion general

Respecto a los 18 casos objeto de analisis del presente estudio, en el primer momento de
recoleccion de la informacion, correspondiente al afio 2011, el estilo educativo parental que
predomind fue el dominador-inflexible con 9 casos, seguido del impulsador- reflexivo con 6
casos Yy finalmente el dominado-complaciente con 3 casos (ver ilustracion 9). El cuarto estilo
que incluye el MEPD, nombrado dominado-distante, no se identificd en ninguno de los casos
seleccionados. En principio, debe mencionarse que, de los 195 casos retomados de 2011, solo
10 respondian a la caracterizacion de estilo educativo parental dominado-distante. La escasa
frecuencia de este estilo puede explicarse, en parte, por sus caracteristicas distintivas, en tanto
supone muy poca participacion e implicacion en la crianza, por lo que se espera que los padres

0 madres que lo presentan se disponen con menor frecuencia a participar en la indagacion.



121
ESTILOS EDUCATIVOS PARENTALES Y DISCAPACIDAD.

Influencias en la construccidn de un proyecto de vida auténomo

En el segundo momento de seguimiento al proceso de crianza, correspondiente al afio 2018,
la caracterizacion de los estilos educativos parentales arroj6 un predominio del estilo
impulsador-reflexivo con 11 casos, seguido del dominador-inflexible con 4 casos y el
dominado—complaciente con 3 casos (ver ilustracion 9). Aqui, de nuevo se encuentra ausente
el estilo dominado-distante, lo cual puede, tambien, estar relacionado con su renuencia a

participar en este tipo de procesos.

llustracion 9. Caracterizacion EP. 2011 y caracterizacion EP. 2018.

Estilos parentales identificados 2011 Estilos parentales identificados 2018

o Impulsador-reflexivo B Impulsador-reflexivo
B Dominador-inflexible  Dominador-inflexible
m Dominado-complaciente m Dominado-complaciente

Nota. Fuente, elaboracién propia

En la Tabla 21, se presenta de manera comparativa los estilos educativos parentales
identificados en cada uno de los momentos caracterizados. La informacion se organiza

agrupando los casos segun las permanencias y transformaciones encontradas.
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Tabla 21. Comparativos estilos parentales identificados 2011-2018.

No. Estilo inicial (2011) Estilo en el Seguimiento  Transformacion
(2018)

Caso 2 Dominado- complaciente Impulsador - reflexivo ++

Caso 5 Dominado- complaciente Dominador- inflexible +

Caso 13 Dominado- complaciente Dominado-complaciente

Caso 1 Dominador- inflexible Impulsador- reflexivo +

Caso 3 Dominador- inflexible Impulsador- reflexivo +

Caso 4 Dominador- inflexible Impulsador- reflexivo +

Caso 7 Dominador - inflexible Impulsador- reflexivo +

Caso 9 Dominador - inflexible Impulsador- reflexivo +

Caso 8 Dominador- inflexible Dominador - inflexible

Caso 14 Dominador- inflexible Dominador - inflexible

Caso 15 Dominador- inflexible Dominador - inflexible

Caso 17 Dominador- inflexible Dominado- complaciente -

Caso 11 Impulsador- reflexivo Impulsador- reflexivo

Caso 6 Impulsador- reflexivo Impulsador- reflexivo

Caso 10 Impulsador- reflexivo Impulsador- reflexivo

Caso 12 Impulsador- reflexivo Impulsador- reflexivo

Caso 18 Impulsador- reflexivo Impulsador- reflexivo

Caso 16 Impulsador- reflexivo Dominado- complaciente --

Nota. +, ++: transformaciones positivas, que favorecen en mayor medida la autonomia -,--:
transformaciones negativas, que alientan mayor dependencia.

Las areas sombreadas representan las permanencias del estilo y las no sombreadas las
transformaciones. Nota. Fuente, elaboracion propia

En 2018 se observa una clara permanencia del estilo parental inicialmente identificado en 9

de los 18 casos considerados (50%). En los otros 9 casos se detectan transformaciones. La

Tabla 22, muestra el cruce entre el estilo educativo parental incial, detectado en 2011, y el

estilo educativo parental final, identificado en 2018.

Tabla 22. Tabla cruzada estilo educativo parental 2011-2018 en el grupo de participantes.

Estilo educativo parental identificado en 2018

Impuldador Dominador Dominado Total
reflexivo inflexible complaciente
Estilo educativo Impulsador reflexivo 5 0 1 6
parental Dominador inflexible 5 3 1 9
identificado en 2011  Dominado complaciente 1 1 1 3
Total 11 4 3 18

Nota. Fuente, elaboracion propia
En la Tabla, la diagonal (4rea sombreada) representa los casos de permanencia del estilo. Los

casos ubicados por debajo de la diagonal, siete casos, representan transformaciones positivas,

en tanto el nuevo estilo favorece en mayor medida comportamientos auténomos. Por otro lado,

los dos casos situados por encima de la diagonal representan transformaciones negativas, en
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los que se ha variado hacia un estilo que favorece una mayor dependencia. La tabla 21 presenta

la prueba apropiada para el analisis de dos medidas nominales politdbmicas apareadas.

Tabla 23. Andlisis Chi- cuadrado prueba de McNemar-Bowker

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
asintatica
Valor gl (bilateral)
Prueba de McMNemar- 5,000 3 172
Bowker
N de casos validos 18

Nota. Fuente, elaboracidn propia

De acuerdo con los resultados de la prueba, la diferencia entre las dos tomas no es significativa,
lo que significa que el estilo educativo parental tiende a la permanencia. Asi, la permanencia
se da por el sentido que otorgan los progenitores a las practicas y a la funcionalidad del estilo

educativo parental.

Permanencia del estilo educativo parental

En nueve de los 18 casos se encuentra que el estilo educativo parental permanece igual, en
términos generales. En cinco de estos se mantuvo un estilo educativo parental impulsador-
reflexivo porque, desde el punto de vista de los participantes, les ha generado a una clara
ganancia en relacién con su desarrollo personal y social, y con los procesos de autonomia de
sus hijos, permitiéndoles avanzar hacia el desarrollo méximo de las capacidades y mantener un

proyecto personal relativamente independiente.

En los tres casos en los que permanece el estilo educativo parental dominador-inflexible,
desde el punto de vista de los participantes, ha funcionado como mecanismo de proteccion,
control, manejo y modificacion de la conducta del hijo con discapacidad. El hijo es considerado
como un “bebé”, o un “nifio” -asi sea un joven adulto-, por lo que la funcion parental se centra

en la vigilancia, el cuidado, la defensa y la proteccion. Permanece en ellos una vision de la
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discapacidad como un déficit y el mantenimiento de este estilo satisface sus necesidades de
control. En este estilo los progenitores asumen un papel protagénico en la interaccion y el hijo

alcanza niveles basicos de autonomia en contextos cercanos (familia-escuela).

En el caso de permanencia del estilo dominado-complaciente, este ha funcionado como una
forma de compensar el agravamiento de las condiciones de salud y la pérdida paulatina e
irreversible de habilidades de la hija, situacion ante la cual, la madre siente que no tiene control.
En este caso, la nifia presenta una condicion de autismo severo al que posteriormente se le
afiade un cuadro de Mucopolisacaridosis tipo I1l, una enfermedad metabdlica profundamente

discapacitante.

Transformaciones de los estilos educativos parentales

En nueve de los 18 casos analizados se encuentran transformaciones en los estilos
educativos parentales. Siete de ellas pueden ser entendidas como transformaciones positivas,
en tanto parten de estilos mas ligados al establecimiento y mantenimiento de relaciones de
dependencia a estilos que propician comportamientos mas autébnomos. S6lo en dos casos se
detecta la direccion inversa -de un estilo méas favorecedor de la autonomia a otro de mayor

dependencia-. Examinaremos estos nueve casos en detalle.

Transformaciones positivas.
En cinco de los nueve casos se parte de estilos inicialmente documentados como dominador-

inflexible que han transitado hacia estilos del tipo impulsador-reflexivo.

El estilo dominador-inflexible esta caracterizado principalmente por una figura de adultos
cuidadores, protectores, sapientes y decisores. Esta ligado a una vision médico-reparadora de
la discapacidad, es decir centrados en el déficit, lo que sitla a los hijos como dominados y

sometidos. Los cuidadores que presentan este tipo de estilo de crianza lo sefialan:
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“...la crianza de mi hija discapacitada no es tan facil, pero con Dios primeramente que me dio
la sabiduria la fortaleza y el amor, he logrado sacarla adelante, ayudandola en cada logro que
pueda tener, exigiéndole, cuidandola, protegiéndola, tomo decisiones. Mi funcién es velar

porque siempre esté bien y tengo mucho control por su discapacidad” (caso 7, 2011)
El control del comportamiento en este tipo de estilo suele ser fuerte, tal y como se indica:

“...cuando no obedece se le corrige a veces se le pega, o grita, por su discapacidad a veces no
entiende pues para criar a una persona con discapacidad hay que tener mucha paciencia” (caso

9, 2011)

Siete afios mas tarde, el estilo educativo parental en la crianza de estos cinco casos se ha
transformado hacia un estilo impulsador- reflexivo, en el que los progenitores se centran mas
en las habilidades que tienen los hijos que en la carencia producida por la discapacidad. Tal

como se observa en los siguientes fragmentos de entrevistas realizadas en 2018:

“...mi hija es una persona muy atenta que comprende lo que se le dice, es colaborativa con las
demas personas, es carifiosa y aunque tenga su dificultad de aprendizaje es muy inteligente...
La inscribo en actividades que le permitan obtener un aprendizaje teniendo en cuenta que debe

adquirir los conocimientos con mas paciencia, pero no son inalcanzables” (caso 7, 2018).

“yo quiero que ¢l salga adelante y yo le digo que para eso tiene que empezar a hacer las cosas

solo... ¢l ya estda muy grande y yo sé que €l puede...” (caso 9, 2018)

Se encuentran, ademas, algunas situaciones que parecen ser importantes en esta
transformacion del estilo. En una de ellas se puso de presente la capacidad del individuo, lo
que marco un cambio en la percepcion de los padres. Como se observa en los siguientes

fragmentos de entrevista:
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“...se gano un premio con un compafiero del colegio, en un concurso musical donde participa

todo Atlantico...” (caso 1, 2018)

“... él ya trabaja, le colabora al papa en mecanica de motos, ha aprendido a salir y hacer
muchas cosas él solito, se ha soltado poco a poco y eso ha resultado bien y antes siento que

nos demoramos mucho en empezar a soltarlo” (caso 3, 2018)

“...es una persona que conduce carro, moto, tiene todas las facultades que, quizas, un oyente

no tiene” (caso 4, 2018)

En otro caso, se observa la generacion de mas estrategias parentales para la comunicacion,

interaccion y el manejo de las particularidades de la discapacidad.

“...la crianza que se le brinda ahora es igual a mis otros hijos con los mismos valores y normas
de casa, sin embargo, por su dificultad se atiende, refuerza y explica un poco mas las cosas

para obtener una mayor compresion de lo que se le dice...” (caso 7, 2018)

Continuando con las transformaciones positivas, se presentaron dos casos en los que el estilo
parental se transformd haciendo un transito del estilo dominado-complaciente a los estilos

impulsador-reflexivo (caso 2) y dominador-inflexible (caso 5), respectivamente.

El primer caso corresponde a una madre que tenia un estilo educativo parental dominado-
complaciente, es decir, se caracterizaba por el bajo control parental y un sometimiento ante las
exigencias y particularidades de la discapacidad del hijo. Esta madre concebia al hijo como
impulsivo y dominante y desde este punto de vista su papel era complacerlo. El siguiente

fragmento refleja su sentir:

“...es un nifo con dificultades, rebelde, cuando le hicieron el examen para saber que tenia el

resultado fue desesperanzador. Me he equivocado varias veces en su educacion y tratamiento,
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por eso me he propuesto que mi hijo tenga todo lo que el necesita porque lo quiero hacer

feliz...” (caso 2, 2011)

Otro aspecto que afiadié complejidad a la situacion inicial fue la condicion de ser madre

soltera:

“...Cuando quedé embarazada me preocupé mucho porque yo fui criada en un hogar
compuesto por mis padres y mis hermanos, no concibo un hogar formado por solo por la
madre... la psicologa me decia que a mi hijo le hacia falta el carifio de su padre, esto es muy
desesperanzador ya que nunca se ha criado con él, es mas, no lo conoce, por problemas con
su padre no pudimos entendernos y tuvimos que separarnos, el nifio ha crecido con ese

vacio” (caso 2, 2011)

En la segunda caracterizacion esta madre muestra un gran avance. Su estilo educativo se
transformé en impulsador-reflexivo, desde el que logra reconocer la habilidad del hijo, tener
mayor confianza en su capacidad y tomar el control e impartir disciplina mediada por la

reflexion.

“...antes lo veia con dificultad, ahora lo veo como una persona normal, con momentos de
rebeldia, pero luego comprende que quiere estudiar y que quiere ser alguien en la vida,
enfatizo en horario de llegada, maximo nueve de la noche, cuando va al colegio, al salir debe

ir directo a la casa ...” (caso 2, 2018).

Se encuentran asi, dos situaciones importantes que parecen motivar esta transformacion.
Primero, y como ya se habia mencionado antes, la presencia de experiencias positivas que

permitieron el reconocimiento de las capacidades del hijo:

“...lo veo como un profesional, como alguien relacionado con la fase deportiva y que maneja

bien la psicologia, trabajando en otro pais...” (caso 2, 2018).
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Segundo, la reconceptualizacion de la situacién propia, que pasa de la queja por la ruptura
conyugal a la consolidacién de estrategias para asumir rol paterno-materno, que le permite el

empoderamiento como madre en la relacion parentofilial:

“...Soy madre soltera, me toca duro, mas que todo el comportamiento rebelde cuando no
hace caso y no acata 6rdenes. Mi funcién es ser su madre, estar pendiente de todo, ver por
él, yo tengo que decidir, preguntarle que quiere o necesita, estar pendiente de su estudio,

alimentacion y cosas que necesita, también que no tenga malas amistades...” (caso 2, 2018)

El segundo de los casos enunciado corresponde a una madre que se encontraba inicialmente
sometida a las particularidades propias de la discapacidad y a limitaciones econémicas que la
obligaban a trabajar fuera de casa y a dejar a su hijo con los abuelos. Esta situacion parecia

generarle culpa, por lo cual buscaba complacer al hijo en todo lo que pudiese. En sus palabras:

“...no ha sido facil ya que yo trabajo y el nifio con mis padres es necio, yo lo he tomado de
una manera comprensiva pues se le dificulta el entendimiento...quiero que me vea como la

persona que lo ama incondicionalmente.” (caso 5, 2011).
Esta madre transito al estilo dominador—inflexible, pasando, de bajo a alto control:

“...tiene su temperamento, si yo le digo tienda la cama ¢l la tiende, no la hace por si solo, pero
si le ordeno si lo hace. Hace rato que no le pego, ahora le muestro la correa, pero no le pego,
no tengo que estarlo castigando, le digo las cosas con malgenio y ahi sabe que esta haciendo

algo malo...” (caso 5, 2018)

De nuevo en este caso, como en el anterior, hay un inicio de transito hacia el reconocimiento

de las capacidades del hijo:
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“...no le gusta la agresividad, €l pone la queja si algo le hacen, no le gusta mucho el contacto
fisico, solo si quiere a alguien. Es muy visual, le gusta comer, ir al cine, y los caballos. El

ha mejorado cantidades...” (caso 5, 2018)

Transformaciones negativas.

En so6lo dos casos se presentaron transformaciones negativas del estilo educativo parental.
En uno de ellos, el estilo se transforma de impulsador-reflexivo a dominado—complaciente. En
este caso, la nifia fue abandonada por sus padres desde los tres meses de edad por lo que la
familia extensa (abuela, tia y prima) asumieron la funcién parental en la crianza. En el primer

momento, la crianza se centrd en la exigencia, la reflexion y el dialogo:

“...en cuanto a la crianza, ha sido tratada desde el punto de vista como una nifia normal, se le
exige acorde a su edad, se le habla cuando no acata ordenes, tratamos en lo posible de no
pegarle, establecemos diélogos con ella, sacamos ratos libres para compartir ya que le gustan

los helados y los coches para ir de paseo...” (caso 16, 2011)

En el segundo momento, los cuidadores han transitado a un estilo de crianza dominado-

complaciente,

““...agarra rabia con facilidad, como familia reconocemos que hemos sido sobreprotectores
con ella y que deseamos gue sea mas independiente, pero tenemos el temor de que se lastime

0 sea agresiva cuando interactie con otras personas...” (caso 16, 2018)

En este caso, se puede identificar que la transformacion del estilo obedece a cierto
sentimiento de lastima y de culpa ante situaciones adversas del contexto, en este caso
relacionadas con el abandono por parte de los padres. En palabras de la tia, quien es la

informante:
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“...Desde muy pequefia quedo en casa de mi abuela dejada por su madre a los tres meses de
nacida, para nosotros fue bastante dificil ya que no entendiamos el porqué de su condicion...”

(caso 16, 2018)

Esta situacién ademas propicia que quienes ejercen la funcion educativa parental, se rindan
frente a comportamientos rebeldes, al no sentirse suficientemente validados como figuras de

autoridad. En sus palabras:

“...la realizacion de las actividades es compleja porque se cansa rapido, estas actividades no
son de su agrado, igual tenemos problemas para que asista a las terapias, no la disciplinamos
0 no hemos sido constantes con la disciplina y por eso se presentan dificultades en el
comportamiento; pienso que el padre es una figura de autoridad, pero como él no esta muy

presente es dificil ejercer la autoridad...” (caso 16, 2018)

En este caso parece haber una cadena de delegaciones: los padres abandonan a la hija donde
los abuelos, ellos delegan su manejo en la tia, y esta en la prima; situacion que podria propiciar
un estilo dominado-distante: no hay nadie realmente implicado con la crianza, en tanto ninguna

figura se siente autorizada para hacerlo.

En el segundo caso, se presenta una transformacion negativa del estilo dominador-inflexible
al dominado-complaciente. En este caso la madre se encontraba, en 2011, dedicada al hijo, a

su terapia y a su rehabilitacion. En sus palabras,

“...¢él es el motor de nuestra casa por eso esta rodeado de mucho cariflo, de parte de nosotros
sus padres y sus hermanos...Me dediqué a él a su cuidado, lo he tenido en (muchas
instituciones) para mejorar sus habilidades. Se le exige mucho, se le hace bastante terapia
obligando al cuerpo a ejercitarse y a hacer. Dejé de trabajar tres afios para estar varios

dedicada exclusivamente a él...” (caso 17, 2011).

En el afio 2018, la madre presenta una vision totalmente distinta de la experiencia de crianza:



131
ESTILOS EDUCATIVOS PARENTALES Y DISCAPACIDAD.

Influencias en la construccidn de un proyecto de vida auténomo

“... él es un nifio que no ha tenido ninguna evolucion desde que sali6 de la clinica cuando le
dio la paralisis, es como tener un bebé recién nacido, toca darle de comer uno, lo cambia de
posicion, se le hace el aseo, pero nunca present6 evolucion. No habla nada, su comunicacion
es solo por el llanto, cuando le duele algo o tiene ganas de algo llora y uno ya lo reconoce.
Incluso no ha crecido casi nada para el tamafio de una persona de 18 afios. Yo le hablo harto,

lo consiento, lo alzo, le doy la comida, le cambio el pafial, estoy dos horas con él...” (caso 17,

2018).

Se identifican dos explicaciones para esta transformacion. Primero, la ocurrencia de un
evento adverso, relacionado con una luxacion de cadera del hijo provocada por la terapia

misma. Esto llena a la madre de culpa, al considerarse responsable por sobreexigirle:

“...en vez de mejorar, empeord, cogidé mas rigidez en los musculos y esto tuvo efectos
contrarios, tuvo luxacion de cadera. Al principio no era espastico, pero entre mas terapias le

haciamos, cogia mas espasticidad y se volvia mas rigido...” (caso 17, 2018)

Esto se acentua por la percepcién de ausencia de mejoria en el hijo:

“...nosotros antes le mandamos a hacer terapias, pero nunca se le vio la mejoria.
Movimientos ningunos, de que movio la cabeza, que haya intentado gatear, nada, se quedd
su desarrollo practicamente en los 15 dias de nacido. Es dependiente totalmente de que
uno le haga todo, tiene una camita de hospital y como uno lo deja en la posicién queda

quietico, no habla ni nada, hasta que lo volteemos...” (caso 17, 2018)

Segundo, el cambio de la estructura familiar con la llegada de nuevos miembros que

requieren atencion y la prioridad de responder a las necesidades de otros miembros de la familia

y de la realizacion personal;
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“Naci6 un hijo después de ¢l y tuve que trabajar y para sacar a mis otros hijos adelante. A €I,
tenerlo aqui en la casa, cuidarlo y darle la mejor calidad de vida, porque no se le ve cambio ni

positivo ni negativo si tiene terapia...”

“a veces uno se exige demasiado de que las cosas estén saliendo mal, pero uno debe tener en
cuenta que hay otras cosas en la vida que se deben hacer, la vida sigue corriendo, no estoy
aportando en la casa y no ejercia la carrera que estudié, entonces tomé la decisién de

trabajar...” (caso 17, 2018).
Discusién
El objetivo del presente estudio fue establecer las permanencias y las transformaciones de

los estilos educativos parentales de padres o cuidadores permanentes de hijos con discapacidad

en dos momentos diferenciados por siete afos e identificar posibles explicaciones.

En general, los resultados ratifican una tendencia hacia la permanencia del estilo educativo
parental, tal y como ha sido definido por Manjarrés y Hederich (2018), y en particular en los
casos en que este estilo ha mostrado una funcionalidad significativa. De los 18 casos

examinados, nueve mantuvieron su estilo de educacion parental.

Esta permanencia, sin embargo, aunque no niega de plano lo mencionado por Harris (2002)
y Torio, Pefia y Rodriguez (2008), frente a la variabilidad que puede tener el estilo educativo
parental cuando es permeado por diversas circunstancias durante la trayectoria vital, si le
impone ciertos limites a la variabilidad y les imprime cierta direccion a las transformaciones.
En efecto, de los nueve casos en que se detectaron transformaciones importantes en los estilos
educativos parentales, en siete se observan transformaciones que hemos llamado positivas, en
el sentido en que van en la direccién de procurar mayor autonomia al hijo con discapacidad, y

solo en dos casos se observan transformaciones en el sentido contrario. Esto también ratifica
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lo planteado por el MEPD respecto a que, cuando el estilo se transforma, la tendencia es a

mejorar en pro del favorecimiento de la autonomia del hijo.

De acuerdo con los relatos de los participantes del presente estudio, los casos de
permanencia del estilo educativo parental impulsador-reflexivo se explican por la
funcionalidad que dicho estilo les ha representado para el desarrollo de capacidades y
habilidades de los hijos. Los casos en los que se mantiene el estilo dominador-inflexible se
entienden en tanto este estilo se plantea como mecanismo de control y modificacion de la
conducta del hijo que reduce la ansiedad y el estrés parental. Y el Gnico caso en el que se
mantiene el estilo dominado-complaciente, se perpetia como forma de compensacion de las
dificultades percibidas y comprendidas por los padres como resultados de sus acciones pasadas
que desencadenan sentimientos de culpa. Estos hallazgos permiten sugerir que los estilos
educativos parentales que favorecen en mayor medida la autonomia de los hijos con

discapacidad son aquellos en donde se observa mayor permanencia de este.

Los resultados reiteran los postulados de Baumrind (1971, 1991, 1996, 2005) verificados y
desarrollados por Darling y Steinberg (1993), Maccoby y Martin (1983) y Musitu y Cava
(2001), frente a la influencia de los estilos parentales en el desarrollo de la autonomia del hijo;
y apoyan la tendencia actual de estudios sobre “crianza positiva y saludable” o “crianza
negativa”, como formas de examinar la calidad de la interaccion parentofilial en términos de
potenciacién del desarrollo (Bernal & Sandoval, 2013; Capano & Ubach, 2013; Martinez &
Beceddniz, 2009; Morales, et al., 2017; Suarez, et al., 2016). En esta linea, en el campo de la
discapacidad, estudios como los de Aran, et al., (2007); Gau, et al., (2008) y Fuenzalida y Brun
(2017), profundizan en la influencia del estilo parental en la autonomia, independencia y
calidad de vida de las personas con discapacidad y estudios como el de Tellegen y Sanders

(2013), se centran en la crianza positiva en casos de personas con discapacidad.
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En la mitad de los casos analizados se encuentran transformaciones en los estilos educativos
parentales; de los cuales la mayoria son entendidas como transformaciones positivas en tanto
propician comportamientos mas autdbnomos de los hijos con discapacidad; y ademas se constata
su relacidn con eventos puntuales que hacen visibles, a la mirada parental, nuevas capacidades
en los hijos. Estos eventos conllevan una transformacion de las creencias sobre la discapacidad

especifica, que terminan permeando las practicas de relacién y las pautas de crianza.

Tanto en las permanencias como en las transformaciones positivas de los estilos educativos
parentales que favorecen el desarrollo de la autonomia de los hijos con discapacidad, los padres
parecen estar centrados en procesos de adaptacion parental positiva que no priorizan los
aspectos emocionales de la situacién; es decir, sus experiencias de crianza se enfocan a la vision
optimista dirigida a la organizacion, reestructuracion de pensamiento, el crecimiento personal
y la oportunidad de aprendizaje, que se sobrepone a los sentimientos de angustia o estrés

parental.

Los relatos presentados por los cuidadores relacionan estos procesos de adaptacion positiva
con aspectos abordados en estudios tales como, la resiliencia (Huerta & Rivera, 2017; Ocampo
& Vargas, 2018; Roque & Acle, 2013) el bienestar, la esperanza y la espiritualidad (Ekas,
Whitman & Shivers, 2009; Femenias & Sanchez, 2003; Lu, et al., 2018; Shenaar, 2016), las
estrategias de afrontamiento como mediadoras para el ajuste parental (Dardas & Ahmad, 2015;
Glidden & Natcher, 2009; Herrera, 2015; Losada & Baria, 2017; Twoy, et al.,2007; Woodman
& Hauser, 2013) y la importancia del soporte o apoyo social en el proceso (Benson, 2012;
Findler, et al., 2016; Hsiao, 2014; Lu, et al., 2018). Estos aspectos median en la consolidacion

del estilo educativo parental, el funcionamiento familiar y la calidad de vida.
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Por otra parte, las transformaciones negativas en los estilos educativos parentales presentes
en la crianza de personas con discapacidad, en el sentido que no propician el desarrollo de su
autonomia, pueden ser atribuidas a una combinacion de circunstancias desfavorables. Se
identifica, en los relatos, que la situacion de falta de mejoria o avance del hijo durante la
trayectoria vital unida a situaciones de manejo inicial equivocado que reforzaron de manera
excesiva la dependencia continuada y generaron problemas comportamentales, hicieron que el
estilo educativo parental se transforme negativamente, por su imposibilidad de aportar mas al

desarrollo.

Tanto en las permanencias como en las transformaciones negativas de estilos educativos
parentales que conllevan a la dependencia continuada de los hijos con discapacidad, se advierte,
en las situaciones narradas por los participantes, la interseccion y priorizacion de aspectos
emocionales relacionados con el estrés, la ansiedad, la depresion y la angustia parental. Otros
estudios han estudiado la influencia de estos aspectos en el ejercicio de la funcion parental
(Baker, et al., 2011; Duran, et al., 2016; Jean, et al., 2018; Jess, et al., 2018; Mitchell, et al.,
2016; Phillips, et al., 2017; Woolfson & Grant, 2006; entre otros). Estos hallazgos apoyan la
importancia de hacer visibles las capacidades de los nifios y jovenes con discapacidad, en tanto
esta visibilidad es la condicion necesaria para la transformacion de los estilos educativos

parentales hacia otros que mejor favorezcan la autonomia.

Alcances y limitaciones

Este estudio permite aportar a la comprension de la crianza de personas con discapacidad y
al estudio de los estilos parentales alli presentes, a partir de analisis situados y estudios
longitudinales que permitan examinar las practicas educativas paternas transcurridos diferentes

momentos de la trayectoria vital de los hijos. Estos estudios no son frecuentes, por lo que esta
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oportunidad para la investigacion se convierte en un ejercicio que permite identificar variables

que pueden propiciar permanencias o motivar transformaciones.

Estas variables, se convierten en campos de accién para el fortalecimiento de la labor
educativa parental, los cuales deben seguir siendo estudiados ampliando las investigaciones de

seguimiento que permitan corroborarlos y validarlos.

Dentro de las limitaciones del estudio, debe mencionarse que la caracteristica de auto
seleccion de la muestra final, condicion indispensable del estudio, al tiempo que limita el
tamario y la generalidad, introduce un sesgo en los resultados al disminuir la posibilidad de que
aparezcan familias con estilo dominado-distante. Esto podria ser controlado introduciendo, en

proyecto futuros, estimulos adicionales a la participacion en el estudio.
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Estudio 4. Influencia de los estilos educativos parentales en la construccidn de proyectos
de vida autonomos de personas con discapacidad. Estudio retrospectivo

Este estudio se plante6 con el objetivo de hacer un acercamiento, a través del analisis
retrospectivo, a la relacion entre el estilo educativo parental y la construccion de proyectos de
vida autbnomos. Esta relacion es una de las principales apuestas que plantea el MEPD, la cual
debe ser explorada y precisada para su consolidacion como herramienta de comprension. A

continuacion, se presenta en detalle el estudio.

Introduccion

El mayor consejo que siempre me dieron mis padres es, que sea lo que sea, desarrdllelo y hagalo, como

usted pueda, no como todo el mundo, sino como usted lo pueda hacer, pero jhagalo!

(GR, persona con discapacidad motriz).

El actual enfoque social de la discapacidad cambia la mirada y la desplaza, de una condicion
inherente a las personas, para ponerla en la interaccion entre éstas y las oportunidades que la
familia, la comunidad y la sociedad brindan para el aprendizaje y la participacion a partir del
reconocimiento de sus habilidades y capacidades. Este enfoque permite superar la
discriminacion y segregacion de la cual, histéricamente, han sido objeto las personas con
discapacidad, a través préacticas de asistencialismo e institucionalizacién relacionadas con los
enfoques clinico, rehabilitatorio y funcional, que han generado condiciones de dependencia

(Barton, 1998, 2009; Brogna, 2009; Danel, 2018; Davis, 2009).

Esta interaccion entre la persona y las oportunidades que el contexto brinda es una condicion
importante para fortalecer el desarrollo de la autonomia personal en los nifios, nifias y jovenes
con discapacidad. Puyalto (2016) referencia que “...la discapacidad no sirve para establecer el
nivel de autonomia de la persona con discapacidad, sino que es la presencia y la adecuacion de

los apoyos lo que condiciona el grado de autonomia de la propia persona” (p. 29). En este
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sentido, la familia es el contexto mas proximo y el escenario donde se generan las mayores
oportunidades de desarrollo. Alli, los padres, madres, o quienes ejercen la funcion educativa
parental, son los primeros y principales gestores de oportunidades para potenciar la autonomia

de los hijos e hijas.

Como se menciond en el capitulo de marco teorico, el proyecto de vida se entiende, de
acuerdo con D'Angelo (2000) como un plan que articula funciones y manifestaciones de la
personalidad en campos y situaciones vitales de los sujetos tales como los valores (sociales,
éticos y morales), la programacion de tareas, metas, planes y accion social y, los estilos y
mecanismos que implican expresion e interaccion con el contexto. Respecto a la construccion
del proyecto de vida de la persona con discapacidad, Cid (2017) menciona que ésta “debe ser
consciente de que sus diferencias no tienen que impedirle aquello que se proponga, solo
necesita encontrar la forma mas ajustada a sus necesidades para llevarlo a cabo” (p. 74). Asi,
en la construccion del proyecto de vida, los padres o quienes ejercen la funcion parental son
muy importantes para fomentar el desarrollo de las capacidades y posibilidades del hijo e hija
con discapacidad, asi como de su identidad personal-social, y, definitivamente, son

determinantes en la busqueda de oportunidades en contextos diferentes para su materializacion.

La autonomia, de acuerdo con Vived (2011) es uno de los aspectos mas importantes del
desarrollo personal. Esta es la capacidad que tiene un sujeto para desarrollar una vida lo mas
satisfactoria e independiente posible en los entornos y contextos en los que se desenvuelve. La
autonomia se va construyendo y fortaleciendo a través de las diferentes etapas del curso vital,
de acuerdo con las oportunidades que se brinden en el proceso de desarrollo, de exploracién,
interaccion y apropiacion del entorno para favorecer el aprendizaje y la participacion. Teniendo
en cuenta lo anterior, ser autonomo implica, no solo realizar actividades de la vida cotidiana o

relacionarse con los demaés, sino tener la posibilidad de pensar y tomar decisiones
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independientes, ser capaz de crear un itinerario personal y hacer lo que se requiera para llevarlo
a cabo (Cid, 2017). De acuerdo con esto, Puyalto (2016) resalta que “las personas son
autonomas en la medida que desarrollan las habilidades que les permiten tomar sus propias

decisiones y actuar, requieran o no de apoyos para ello” (p. 27).

Para el andlisis del estilo parental, el estudio toma como base el marco estructural del
Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD- (Manjarrés y Hederich, 2018), descrito

ampliamente en el capitulo introductorio y en los estudios mencionados en capitulos anteriores.

Por su parte, para el analisis del nivel de autonomia, el estudio retoma a Diaz (2010) que
plantea tres planos de valoracion de la autonomia de las personas con discapacidad en relacion
con las actividades diarias que van, desde lo mas restringido, hasta lo mas amplio. El primer
nivel, que es el mas restringido, corresponde a la autonomia en las actividades basicas, que
abarca las tareas mas elementales relacionadas con el autocuidado. El segundo nivel
corresponde a la autonomia en las actividades instrumentales, que estdn asociadas a la
capacidad interactuar de manera mas compleja con el contexto. El tercer nivel se relaciona con
la autonomia en las actividades avanzadas, el cual comprende diversas acciones fundamentales

para la inclusion plena en la comunidad y la toma de decisiones.

Este estudio busca entonces establecer la influencia del estilo parental en el desarrollo de la
autonomia de la persona con discapacidad identificando los principales desafios encontrados
en la funcion educativa parental para potenciar la construccion de proyectos de vida
autbnomos. Este tipo de estudios son importantes para identificar estrategias y
recomendaciones para el trabajo con los padres y madres en la crianza de personas con

discapacidad para favorecer la construccion de los proyectos de vida.
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Metodologia

Este es un estudio de casos multiples de personas con discapacidad que han logrado la
construccion de proyectos de vida autdbnomos. Es de naturaleza cualitativa y analiza las
historias de vida de las personas con discapacidad y sus progenitores frente a al proceso de
crianza. Desde alli se hace un andlisis retrospectivo para explorar y definir la influencia de los
estilos de educacion parental en la construccion de dicho proyecto de vida y en el

favorecimiento de la autonomia.

Al hacer referencia a la construccion de proyectos de vida autonomaos, el criterio central
para este estudio es que la persona con discapacidad haya alcanzado el desarrollo de la
autonomia en actividades avanzadas (lo cual implica autonomia en los otros niveles), que le
permitan la toma de decisiones, el desenvolvimiento y la realizacion personal en diferentes

campos, requiera, 0 no, de apoyos para hacerlo.

Caracterizacion de los participantes
La inclusion de los participantes analizados en este estudio se oriento bajo el cumplimiento
de dos criterios: 1) personas con discapacidad que han logrado autonomia en actividades

avanzadas y 2) disposicion de las fuentes para participar de forma voluntaria en el estudio.

Bajo estos criterios se seleccionaron para el analisis 12 casos de personas con discapacidad
(N=12), 7 hombres y 5 mujeres. Se tuvo representacion de diversos tipos de discapacidad:
discapacidad sensorial (4 participantes, 3 con discapacidad auditiva y uno con discapacidad
visual), discapacidad intelectual (5 participantes, 2 con Sindrome de Down y 3 con
discapacidad cognitiva), trastornos del espectro autista (2 participantes), y, discapacidad motriz

de origen neuroldgico (un participante).
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Respecto a las fuentes, se determinaron como informantes las personas con discapacidad
y/o sus progenitores, logrando la participacion de un total de 27 informantes. En cuatro de los
participantes analizados se logré obtener informacion de tres fuentes: padre, madre y el hijo
con discapacidad; en cinco de los participantes analizados se obtuvo informacion de dos
fuentes: uno de los padres (en cuatro ocasiones la madre y en una el padre) y el hijo con
discapacidad; finalmente, en dos de los participantes analizados se logr6 obtener informacion
de una sola fuente: en un caso la fuente fue la madre y en otro la fuente fue la persona con

discapacidad.

Los casos de las personas con discapacidad y las fuentes que aceptaron participar en el
estudio se encuentran ubicados en dos lugares de paises diferentes: el departamento de
Cundinamarca, en Colombia (5 de los casos analizados) y la comunidad de Asturias, en Espafia

(7 de los casos analizados).

Los participantes ubicados en el departamento de Cundinamarca (Colombia), debe
mencionarse la participacion de dos profesores con discapacidad que laboran en una
universidad publica colombiana, reconocida por liderar y abanderar procesos de inclusion
educativa, laboral y social de personas con discapacidad; dos jovenes con discapacidad que
trabajan en una entidad publica de la ciudad de Bogota en programas que promueven la
atencion de nifios, nifias y adolescentes en situacion de vulnerabilidad y con discapacidad y un
participante gque integra una agrupacion musical de jovenes y adultos con discapacidad

intelectual y autismo que realiza presentaciones periddicas en diferentes eventos.

Por su parte, en la comunidad de Asturias se logro el contacto con siete participantes a través
de dos instituciones que trabajan por la atencion, el desarrollo y la inclusién plena de las

personas con discapacidad: la Fundacion Padre Vinjoy, ubicada en Oviedo, y la Asociacion de
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Familiares y Personas con Autismo (ADANSI). En la primera se consiguieron cinco
participantes del programa de intervencion socioeducativa de personas con discapacidad
intelectual y una del programa de intervencion integral a la sordera y comunicacién. Estos seis
participantes desarrollan formacion ocupacional en el Centro de Apoyo a la Integracion (taller
de joyeria, vidrio, ceramica, entre otros). En la segunda institucion se consiguid la participacion
de un joven que se encuentra estudiando la secundaria en un colegio de educacion formal. Se
le asign6 un cddigo a cada una de las personas con discapacidad participantes con el fin de

proteger su identidad y la de los informantes (ver tabla 24).

Tabla 24. Descripcion de la fuentes y casos analizados.

Discapacidad general Discapacidad especifica Pais Nro. Fuentes codi Edad
caso go actual

Visual Colombia 1 Padre, madre, hijo JF 25 afios

Colombia 2 Padre, madre, hija LF 27 afios

SENSORIAL Auditiva Colombia 3 Hijo OR 27 afios
Espafia 4 Padre, madre, hija SV 31 afos

Motriz De origen neurolégico Colombia 5 Madre, hijo GR 45 afios
Espafia 6 Madre, hijo CR 47 afios

Cognitiva Espafia 7 Madre, hija CA 34 afios

INTELECTUAL Espafia 8 Padre, hijo JI 33 afios
Sindrome de Down Espafa 9 Madre, hija NL 34 afios

Espafia 10 Madre, hija PC 34 afios

Trastornos Espectro Autismo Espafia 11 Padre, madre, hijo RA 20 afios
Autista Colombia 12 Madre, hijo MF 31 afios

Nota. Fuente, elaboracion propia
Instrumentos.

Para obtener la informacion se disefié un instrumento que consta de tres partes. La primera
parte, es una ficha de caracterizacion que permite la referenciacion de los datos de la fuente y
de la persona con discapacidad. En la segunda parte, se presenta una tabla que permite obtener
informacion del desempefio en las actividades correspondientes a los tres niveles de autonomia
(actividades basicas, instrumentales y avanzadas). Y, en la tercera parte, se plantean preguntas
abiertas activadoras de relato que orientaron las entrevistas a profundidad relacionadas con el
estilo de educacion parental, el proceso de crianza y el desarrollo de la autonomia personal del

hijo (ver anexo 2).
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Procedimiento.
Una vez seleccionados los participantes y las fuentes informantes, se realizd la entrevista
directamente al hijo y a sus padres de forma separada. En el caso de los participantes sordos,
para la entrevista se contd con el apoyo de intérprete de lengua de sefias. Todas las entrevistas

fueron grabadas en audio y posteriormente transcritas.

Las transcripciones fueron analizadas a partir de dos procedimientos. En el primero, se retomé
la informacion relacionada con el desempefio en las actividades, para determinar el nivel de
autonomia en actividades avanzadas y de esta forma establecer el estado de autonomia al
momento de ser aplicado el instrumento. En el segundo procedimiento se realizé un analisis
categorial de la informacion retrospectiva sobre la crianza a través del software “Atlas T1”,
para identificar las caracteristicas en la construccion del proyecto de vida autonomo vy las
categorias estructurales que relacionan el estilo educativo parental con el desarrollo de la
autonomia.
Andlisis.

Se plantearon de forma predeterminada, como categorias base para el andlisis de las

historias de vida, dos grupos de categorias. Un grupo correspondiente a las actividades

relacionadas con los tres niveles de autonomia (ver tabla 25).

Tabla 25. Categorias de analisis del desarrollo de la autonomia

Niveles de desarrollo de Actividades
la autonomia
Actividades de la vida Aseo e higiene personal
diaria (autocuidado) Vestido
Alimentacion

Tareas domésticas
Actividades instrumentales  Movilidad - Desplazamiento
(Interaccién con el Manejo del dinero
entorno) Rutinas diarias

Habitos de estudio

Manejo del tiempo
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Asumir responsabilidades

Acceso y permanencia en escuela
Actividades avanzadas Inclusidn laboral
(Actividades para la Formacién vacacional u ocupacional
inclusion plena al entorno)  Qcio y tiempo libre

Habilidades sociales

Relacién en pareja- formacion familia

Autonomia en la comunicacion

Autonomia en la toma de decisiones

Nota. Informacion tomada de Diaz (2010) y adaptado para este estudio.

Un segundo grupo que correspondiente a las categorias involucradas en la configuracion del

estilo parental desde el modelo MEPD (ver tabla 26).

Tabla 26. Categorias de analisis de los estilos parentales (MEPD)

Estilo parental (MEPD) Categorias
Creencias Vision de Discapacidad
(Explicaciones sobre la forma de Concepcion de nifio
orientar las acciones) Concepcidn de adulto

Normas
Pautas Valores
(Canon- orden normativo) Motivacion
Control
Afecto
Précticas Disciplina
(Acciones realizadas por el padre o Responsabilidad
madre) Placer- dispersion
Apoyo

Nota. Informacién tomada de Manjarrés y Hederich, 2018.

Condiciones éticas

Para este estudio se siguieron protocolos éticos relacionados con la participacidn voluntaria
de las personas que respondieron las entrevistas a profundidad y compartieron sus historias de
vida. A todos se les informé de los objetivos y alcances de la investigacion, se les leyo y
firmaron consentimientos informados para la utilizacion de la informacion obtenida (ver anexo
3), aclarando que en cualquier momento podian desistir de su participacion en el estudio. Las

historias de vida obtenidas son muestra de su voluntad de participacion.
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Resultados

Al analizar las historias de vida de los participantes, se pueden identificar diferencias
marcadas relacionadas con las demandas al desarrollo de la autonomia, la exigencia a la funcion
educativa parental y la construccion del proyecto de vida, en correspondencia con el tipo de
discapacidad. En este sentido, presentamos los resultados del estudio a partir de tres

agrupaciones en las que se encontraron similitudes frente a estos topicos de analisis.

El primer grupo, relaciona los participantes con discapacidad sensorial o motriz, sin
compromiso cognitivo, en el segundo grupo se relacionan los participantes con discapacidad
intelectual y en el tercer grupo se analizan los participantes con trastornos del espectro autista.
Se detalla inicialmente, en cada grupo, el estado actual, al momento de la entrevista, de los
participantes en las actividades relacionadas con los niveles de autonomia y las condiciones
sociales y de desempefio que permiten establecer la construccion del proyecto de vida
autonomo. Posteriormente, se profundiza en la influencia del estilo parental en el desarrollo de
la autonomia, a partir de los tres procesos estructurales para su configuracion (creencias, pautas

y practicas).

Grupo 1. Participantes con discapacidad sensorial o0 motriz sin compromiso cognitivo.

En este primer grupo se presenta el analisis de las historias de vida de cinco participantes
con discapacidad sensorial o motriz, que no tienen compromiso en sus habilidades cognitivas:
uno con discapacidad visual, tres con discapacidad auditiva y uno con discapacidad motriz de
origen neuroldgico. Estos cinco participantes se agrupan para el analisis teniendo en cuenta
que las principales demandas de apoyo para el desarrollo de su autonomia y la exigencia a la
funcién educativa parental se centran en el establecimiento de mecanismos de comunicacion,
el apoyo a la movilidad y la busqueda e implementacion de recursos para el acceso a la

informacion.
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Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida
Se relacionan inicialmente los datos del estado actual del participante (al momento de
obtener la informacion) en relacién con el desarrollo de actividades en los niveles de autonomia

(ver tabla 27).

Tabla 27. Desempefio actual niveles de autonomia, participantes con discapacidad sensorial o motriz sin compromiso
cognitivo

Niveles de Actividades Tipo de discapacidad/ participante
desarrollo de la Auditiva Visual Motriz
autonomia LF* Sv* OR* JF* GR*
Actividades de la Aseo e higiene personal Sl Sl Sl Sl Sl
vida diaria Vestido Sl Sl Sl Sl Sl
(autocuidado) Alimentacion Sl Sl Sl Sl sl
Tareas domésticas Sl Sl Sl Sl Sl
Actividades Movilidad - Desplazamiento Sl Sl Sl RAI Sl
instrumentales Manejo del dinero S Sl S Sl S
(Interaccion conel  Rutinas diarias S| ] S S| S
entorno) Habitos de estudio sl Sl S| RAI S|
Manejo del tiempo Sl Sl Sl Sl Sl
Asumir responsabilidades Sl Sl Sl Sl Sl
Acceso y permanencia en escuela Sl Sl Sl Sl Sl
Actividades Inclusién laboral Sl NO Sl Sl Sl
avanzadas Formacion vacacional ocupacional NR Sl NR NR NR
(Inclusionplenaal  QOcio y tiempo libre S| S S| S| S
entorno) Habilidades sociales Sl Sl ] Sl Sl
Relacién en pareja- formacién familia Sl Sl NR Sl NR
Autonomia en la comunicacién RAI Sl RAI Sl RAI
Autonomia en la toma de decisiones Sl RAI Sl Sl Sl

Nota. *Cédigo asignado al participante. Sl (lo realiza autbnomamente), NO (no lo realiza), NR (no reporta), RAI (Requiere apoyo
intermitente). Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con los datos, se puede ver que estos participantes desempefian actividades en
todos los niveles de autonomia y tienen algunos requerimientos de apoyo intermitentes, es
decir, algunas veces requieren de soporte externo, bien sea de recursos humanos o de
tecnologias de apoyo. Una vez implementados estos soportes empiezan a hacen parte de la
cotidianidad y permiten superar las barreras encontradas. Se detalla a continuacion, la
caracterizacion de los participantes en sus condiciones sociales y de desempefio que permite
establecer la construccion de un proyecto de vida autonomo y la realizacién personal en

diversos campos.

La primera participante (LF), es una joven de 27 afios. Es una persona sorda e hija de padres

sordos que vive en Colombia. Maneja la lengua de sefias. Es estudiante de cuarto semestre de
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artes plasticas en la modalidad a distancia. Trabaja como modelo linguistico de nifios sordos
pequefios. Desde que empez0 a trabajar asume todos sus gastos y apoya los de la casa. Se
desempefia en todas las tareas domésticas y se desplaza sola al trabajo. Tiene un noviazgo de
tres afios con una pareja igualmente sorda. Se comunica con frecuencia con familiares y amigos
y muy especialmente con aquellos que manejan lengua de sefias. Se muestra renuente a

comunicarse con personas que no manejan la lengua de sefias.

La segunda participante (SV), es una joven de 31 afios. Es una persona sorda, hija de padres
oyentes y vive en Espafia. Tiene asociada una malformacion congénita, una cardiopatia y
problemas de columna. Maneja la lengua de sefias. Es autdnoma en manejo de celulares, rutas
y recorridos de tren, pero requiere apoyo en algunas diligencias. Desde hace muchos afios y en
la actualidad asiste al centro Vinjoy, en el programa para sordos y en talleres ocupacionales.
Vive hace cinco afios con su pareja, hipoacusica. No ha trabajado. Todos los meses su padre y

el padre de su pareja les consignan una mensualidad. Ahorran y viajan mucho.

El tercer participante (OR), es un joven de 27 afios residente en Colombia. Es una persona
sorda, de padres oyentes y hace uso de la lengua de sefias como lengua propia. Se desemperia
hace varios afios como docente universitario. Es licenciado en educacion fisica y tiene grado
de magister. Es la Gnica persona sorda de su familia. En la universidad cuenta con el apoyo de
los intérpretes para las clases. Hace uso de la tecnologia para la comunicacion con personas

oyentes. Actualmente vive con sus padres y los apoya con los gastos de la casa.

El cuarto participante (JF), es un joven de 25 afios residente en Colombia. Tiene una
discapacidad visual (ceguera total). Es licenciado en mdusica. Actualmente trabaja en un
programa distrital con infancia vulnerable. Ha desempefiado empleos en jardines infantiles,

con orquestas profesionales y liderando un proceso de orquesta de personas con discapacidad.
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Actualmente esta casado. Se desplaza de forma autdnoma al trabajo, después de un largo
proceso de aprendizaje para hacerlo. Utiliza programas y tecnologias de apoyo para el acceso

a informacion textual o visual.

Finalmente, el quinto participante de este grupo (GR), es un adulto de 45 afios con una
discapacidad motriz de origen neurolégico. Es psicologo y tiene grado de maestria.
Actualmente es docente universitario y ha laborado durante muchos afios en diferentes
universidades. En ocasiones tiene dificultades en algunas actividades de coordinacion motriz y

en la inteligibilidad del habla, pero busca formas alternativas de accion y expresion.

Los cinco participantes utilizan recursos de apoyo que les permiten superar las barreras del
entorno, mantener la autonomia y, como se refleja, han construido un proyecto de vida en el

que han logrado el desarrollo personal, social, profesional, laboral u ocupacional.

Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia
En las historias de vida se puede identificar claramente durante el proceso de crianza la
influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia, y asi, en la
construccion del proyecto de vida. En la ilustracion 10, se presenta un mapa general de los
resultados, categorias y enunciados asociados para este grupo, en términos de pautas (color
verde), creencias (color naranja) y précticas (color azul) parentales que configuran el estilo de

educacion.

llustracion 10. Estilo parental y desarrollo de la autonomia en participantes con discapacidad o motriz sin compromiso
cognitivo.
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5)1:37 me ayudo esa confianza que
me dieron eflos...

=118 son mis padres los que no ponen

ningn tpo de barrera..

)15 mis papis siempre tuvieron
credibilidad en mi ..

51124 mientras ¢ estuiera despierto 1140 a toda clase que ponian
1a idea era cwe estuviera activo, nosotros nos spuntibamos  todo

=1 1:38 ibamos al hipico a montar a
caballo, eso también le ayudd
/130 uno como popi y mami sabe
‘qué pueden y qué no pueden
hacer..
/115 mi mams me mostraba distintas
formas de solucianar...

=1 142 le deciames Ia verdad, buena o
mala, cruda o no cruda es la
verdad...

‘ . la 'AUTONOMIA DISCAPACIDAD
foma yo SENSORIAL O MOTRIZ SIN "
PROMISO COGNITIVO.

=17 mis padres me ingresan a dases
de piano con un profesor..

= 1153 decir a verdad, que fuera

buena persona y ue se supiera
valerce por ela misma... -
147 siempre me decis: tienes que
o, ser fuerte;, usted no puede ser fiojo
/132 Mi mama me apoyd mas fue en %,
1z movided \A
&)
=127 mientras se pudo acompaiiar se = 1446 ellos me muestran es que si yo
pudo, pero yo tenia que volver o actio como debo pues me voy a
abajar, entonces e 10< saic 5010... alrasar, me muestran la
consecuendia.. (115 2 veces no saben cémo

apoyarme y me dicen busque a su
st asociadg con - tia,clla Ia puede orientar... S

=128 empieza a hacer el curso de

=149 que yo siempre les informe 3
qué hora voy a llegar..

1120 efos priorizarian la que & mi
me hiciera sentir feliz...

1119 mi mams siempre estaba ahi,
aiciéndome: vistase bien, defé todo

listo... = 11 nunca me dijeron que no .. si

crees que puedes dole

=11:50 sabado y donmigo hay que
tener a casa arregloda y ahi si me:
puedo ..

=148 que tenga cuidado con Ia hora

Nota. Fuente, elaboracion propia

De acuerdo con la ilustracion se puede ver que, desde las creencias, los padres y madres en
este grupo partieron de la confianza y credibilidad en la capacidad del hijo. Este se concibid
como habil, con capacidades y el progenitor como impulsador de las habilidades y fortalezas
del hijo. Bajo este marco, se identifica que las condiciones particulares de la discapacidad en
la dindmica de la educacion parental, no se relacionan con limites o barreras, sino con formas
de superarlas y alcanzar los objetivos propuestos; como lo mencionan de forma méas detallada

algunos fragmentos de relato,
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“Respecto a la educacion que me dieron mis padres lo més importante es resaltar que ellos siempre
tuvieron credibilidad en mi proceso, dieron todo de su parte desde el inicio para que se pudieran dar los
resultados que estan hoy en dia. El hecho de hacer exigencia, de exigirme ciertas cosas como mantener
orden, realizar diferentes tareas de la casa, del colegio, siempre trataban de hacer que yo tuviera la mayor
independencia... siempre estuvieron dispuestos a ensefiarme lo necesario y de ahi en adelante lo dejamos
solo jhagale!... tanto en el cumplimiento de tareas como el hecho de relacionarme con las demas personas,

la resolucion de conflictos...” (JF)

“Las tres cosas fundamentales que resaltaria de la educacion que recibi de mis papas para mi formacion
estan: primero, nunca se centraron en la discapacidad, es mas, yo nunca escuche esa palabra en la casa,
siempre se hablaba de las cosas que yo podia hacer y aquellas que no podia, sencillamente nos dedicamos
a fortalecer aquello en lo que me iba bien. Segundo, nunca me dijeron que jnol... si crees que puedes
jdale! mira y calcula bien y jdale! Y, tercero, me dejaron decidir a mi en algunas cosas, otras, como
terminar el estudio, no eran negociables... qué iba a estudiar, si lo decidia yo”. (GR)

En este sentido, en las pautas, los progenitores enfatizaron en valores relacionados con el
logro de la capacidad propia, “... jhagale!, como usted pueda, no como todo el mundo...”,
“...inténtelo y encuentre la forma...”. La motivacion promovida se centra en el logro de
objetivos relacionados con metas, intereses y capacidades personales, “...si usted cree que
puede, jhagale!”, «“...si es lo que la hace feliz, jbusquelo!”. De esta forma, durante la trayectoria
vital estimularon a los hijos al reconocimiento y desarrollo de sus capacidades, lo cual,
claramente influy6 en el autoconcepto, la autoconfianza y la superacion de diversas situaciones

y barreras encontradas por ellos para la socializacion y el aprendizaje, como lo ilustra el

siguiente relato,

...jmama, papa, mire que me dijeron que yo era ciego! entonces nosotros le deciamos, hijo, diles que si
ellos que ven pueden hacer lo que tu haces, que tu sabes contar, sabes cantar y le resaltdbamos tres o
cuatro cosas que ¢l si hacia por cada cosa que le dijeran mala...entonces siempre le mostrabamos las

cosas que él hacia mejor que los compafieros, que si, le faltaban sus ojitos, pero estaba en capacidad de
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hacer muchas otras cosas que los otros nifios no las podian hacer porque ellos si tenian sus ojitos y no se
daban cuenta 0 no habian desarrollado otras habilidades que él si, todo se lo cambiabamos por cosas

buenas, entonces él se sentia como jah, ya, ahora si! (Padres de JF).

Las practicas de los padres se centraron en generar procesos de exigencia y asignacion de
responsabilidades en tareas de la casa, establecimiento de rutinas diarias y habitos de estudio,
asi como en disciplinar e impartir consecuencias con mediacion de la reflexion. También
enfatizaron la interaccion con los demas y el manejo de conflictos. Todos estos aspectos,

posteriormente, fueron importantes para la formacion profesional y el desempefio laboral.

En el caso de los hijos sordos, las practicas parentales re relacionaron ademas con el apoyo
para el aprendizaje de la lengua de sefias como lengua propia. También se hizo énfasis en la
formacién de los progenitores en la lengua de sefias, para favorecer la comunicacion parentofilial

y garantizar el apoyo parental, asi como se menciona en los siguientes relatos:

“Buscamos opciones y la colocamos en centros especializados para sordos donde aprendi6 la lengua de
sefias... Para la comunicacion nosotros como padres ibamos mucho a cursos de lengua de sefias, ibamos
a logopedas, y nos daban clases los sabados por la tarde, a toda clase que ponian, nosotros nos
apuntabamos a todo, también fuimos a la asociacion de sordos, a donde la llevabamos para que aprendiera

a socializar”. (SV)

“La comunicaciéon con mis papas ha sido muy importante porque yo he podido comunicar todo lo que
siento y eso me ha permitido tener mucha confianza en mis papas. Yo les cuento todo, por ejemplo, si
pasaba algo con mis amigos, si peleaba o algo, yo venia y les contaba, yo decia que estaba triste, que se
habian portado mal y ellos me decian cosas positivas para que yo no pusiera cuidado a eso....En el caso
de las personas sordas, es importante la comunicacidon, que los padres también aprendan lengua de sefias,
yo tengo por ejemplo amigos con los papas oyentes que no saben lengua de sefias, entonces desde
pequefiitos hasta ahora que son grandes, los papas no saben cosas reales de la vida de esas personas”

(LF).
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Las préacticas de apoyo parental se centraron también en el desarrollo de habilidades y
destrezas necesarias para favorecer la autonomia. Este trabajo empezé desde muy temprano en

el curso vital del hijo y se fue afianzando con el tiempo,

“...no nos limitamos, si a uno le dan tres terapias, no nos conformabamos con esas, porque sabiamos que

nuestro hijo necesitaba mas...” (padres de JF).

Otras practicas parentales orientadas al desarrollo de la autonomia se centraron en
ensefiarle al hijo/a la optimizacion de los recursos economicos, la movilidad y el
desplazamiento autonomo, la superacion de barreras encontradas en el contexto (sociales,
econdmicas y de accesibilidad) para la participacion, y, la busqueda de diferentes formas para
la solucidn problemas précticos que interfieren con el desempefio en las actividades. Esto se ve

claramente en los siguientes relatos,

“Yo nunca olvido como mi mama me ensefid a ser independiente con el tema de la movilidad, por
ejemplo en el bus, yo estudiaba en el centro especializado para sordos, entonces me tocaba salir a un
punto lejano de la casa a coger la ruta y de ahi ya me iba en la ruta, entonces, coger dos pasajes con mi
mama era muy caro, entonces mi mama empez6 a decir: usted puede ir sola, yo tenia 11 afios a mi me
daba susto me daba miedo, pero ella me decia, probemos justed puede ir sola, es facil! Entonces empezé
y me mando la primera vez y yo corri hasta donde la ruta y asi empezamos a hacerlo, ella empezé a
decirme: entienda que es que no tenemos mucha plata y necesitamos ahorrar gastos, entonces pues eso

hizo que yo empezara también a obligarme y a esforzarme por volverme independiente (LF).

“Yo nunca he podido usar los sacapuntas meto el lapiz y le doy vueltas, pero nunca me sale punta y
cuando llego el tiempo del ICFES yo me preguntaba ¢cémo le sacd punta si se parte la punta? Entonces
mi mama después de pensar mucho compro 3 cajas de lapices y les saco punta a los 36 lapices y me dijo:
si se parte alguna punta cambias el lapiz y no tienes que pelear con el sacapuntas. Asi aprendi a buscar
las formas de solucionar. Cuando a veces en la comunicacion tengo la lengua pegada, que no se me

entiende mucho, busco otras formas de expresarme”. (GR).
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Finalmente, en las practicas de educacién parental se identifica el acompafiamiento y apoyo
a la toma de decisiones que influyen en la construccion de la identidad y del proyecto de vida,
como menciona en el siguiente relato;

“Para tomar decisiones yo le cuento a mi papa y a mi mama y buscamos mirar las cosas positivas y

negativas y buscamos a mi tia para que nos apoye, si dudan y no saben como apoyarme, entonces me

dicen: busque a su tia hable con ella en ese sentido del estudio que la puede orientar” (LF).

Este acompafiamiento es una de las practicas parentales importantes para el desarrollo
pleno de la autonomia, aqui los padres promueven en los hijos ademas de su apoyo, la busqueda

de apoyo externo especializado en el tema de decision.

Grupo 2. Participantes con discapacidad intelectual.

En este grupo se presenta el analisis de las historias de vida de los participantes con
discapacidad intelectual. Se incluyen en este grupo a cinco participantes: dos con sindrome de
Down y tres con discapacidad cognitiva (todos residentes en Espafia). Las principales
demandas de apoyo en estos participantes para el desarrollo de la autonomia y la exigencia a
la funcion educativa parental se centran en la basqueda e implementacion de estrategias para
favorecer el aprendizaje, el desarrollo de habilidades sociales y la socioafectividad, la
estimulacion de habilidades y destrezas y la transicion a la vida adulta relacionada con la

formacion e insercion laboral, vocacional u ocupacional.

Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida
Se presentan los resultados que describen el desempefio actual de los participantes respecto
al desarrollo de las actividades en los tres niveles de valoracion de la autonomia. (Ver tabla

28).

Tabla 28. Desempefio en niveles de autonomia estudiantes con discapacidad intelectual.
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Niveles de Actividades Tipo de discapacidad/ participante
desarrollo de la Sindrome de Down Discapacidad cognitiva
autonomia PC* NL* CR* JI* CA*
Actividades de la Aseo e higiene personal Sl Sl RAI Sl Sl
vida diaria Vestido Sl Sl Sl Sl Sl
(autocuidado) Alimentacion Sl Sl Sl Sl Sl
Tareas domésticas Sl Sl Sl Sl Sl
Actividades Movilidad - Desplazamiento Sl Sl Sl Sl Sl
instrumentales  Manejo del dinero RAP RAI RAP RAI sl
(Interaccion Rutinas diarias Sl S| S| sl sl
conelentorno) — Habitos de estudio RAI RAI RAI RAI RAP
Manejo del tiempo RAI Sl Sl Sl Sl
Asumir responsabilidades Sl Sl Sl Sl Sl
Acceso y permanencia en escuela RAP RAI RAI RAP RAP
Actividades Inclusion laboral NO NO Sl NO RAP
avanzadas Formacion vacacional u ocupacional Sl Sl Sl Sl Sl
(Inclusion plena  Qcio y tiempo libre Sl Sl S Sl s
al entorno) Habilidades sociales RAI RAI Sl Sl RAI
Relacidn en pareja- formacion familia RAI RAP NR NR NR
Autonomia en la comunicacién RAI Sl Sl Sl Sl
Autonomia en la toma de decisiones RAI RAI RAI RAI RAI

Nota. *Cddigo asignado al participante. Sl (lo realiza autdnomamente), NO (no lo realiza), NR (no reporta), RAI (Requiere apoyo
intermitente), RAP (Requiere apoyo permanente). Fuente: elaboracion propia.

De acuerdo con los resultados se puede identificar que en este tipo de discapacidad, al haber
un compromiso en las habilidades intelectuales, los participantes tienen requerimientos de
apoyo intermitentes o permanentes para el desarrollo autonomo de actividades de tipo
instrumental, en lo relacionado con el establecimiento de habitos de estudio, manejo del tiempo
y del dinero, y en actividades avanzadas relacionadas principalmente con el acceso y
permanencia en la escuela, la insercion laboral y en la toma de decisiones. Los apoyos en estas
actividades para el logro de la autonomia se centran en estimulacion de habilidades y destrezas,
la intervencion profesional a nivel psicolédgico y educativo y la implementacion de estrategias
para el aprendizaje. Una vez implementados estos apoyos, los participantes logran en su
proyecto de vida, plantear de manera autonoma itinerarios relacionados con sus

responsabilidades, actividades e intereses, tomar decisiones frente a estos y llevarlos a cabo.

Se detallan a continuacion las caracteristicas de los participantes desde sus condiciones
sociales y de desempefio que permiten sustentar la construccién de un proyecto de vida con

altos niveles de autonomia y la realizacion personal en diversos campos.
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La primera participante en este grupo (PC), es una joven de 34 afios con sindrome de Down.
Estudié en instituciones de educacion especial y ensefianza especializada, actualmente se
encuentra en Vinjoy, en la formacién desde los talleres ocupacionales. Es autdbnoma en rutinas,
desplazamientos y actividades de interaccion social. Tiene una relacion de noviazgo hace un

afo. Sale con sus amigas los fines de semana. No ha trabajado.

La segunda participante (NL), es una joven de 34 afios con sindrome de Down. Estudié en
tres instituciones especializadas para discapacidad y se encuentra en la formacion de talleres
ocupacionales en Vinjoy hace 14 afios. Trabajé un corto tiempo como empacadora. Es
auténoma en sus rutinas, desplazamientos y actividades de interaccion social. Se mueve en su
region manejando bien las rutas e itinerarios. Se desempefia de manera auténoma en

actividades de la casa y de ocio y tiempo libre.

El tercer participante (CR), es un adulto de 47 afios. Tiene una discapacidad cognitiva.
Estudid inicialmente en colegios de educacion regular y posteriormente en instituciones de
educacion especial en las que se hizo énfasis en el aprendizaje de conocimientos y habilidades
para la vida. Trabajo6 21 afios en un centro especial de empleo para personas con discapacidad,
recibiendo un sueldo base y seguridad social. Actualmente se desempefia en los talleres
ocupacionales de Vinjoy. Tiene buena memoria, es muy bueno en la lectura y la ortografia. Se
le dificulta el entendimiento de las matematicas, no maneja el dinero, pero para la movilidad y
desplazamientos usa vales o tarjetas de transportes. Ha viajado mucho, por lo tanto, maneja
muchos conocimientos de cultura general. En casa se ha encargado de los medicamentos a

itinerarios de salud de su abuela y padres.

El cuarto participante (JI), es un joven de 33 afos. Tiene una discapacidad cognitiva.

Estudio en colegios regulares con apoyo especializado particular de psicomotricidad y apoyo
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al aprendizaje. Hizo parte de la secundaria hasta los 20 afios, posteriormente se vinculé a los
talleres ocupacionales Vinjoy. Es autonomo en rutinas, desplazamiento, socializacion y
actividades de ocio y recreacion (anda en bicicleta y practica deportes como el baloncesto, el
futbol y la natacion). En la casa €l hace la cama, lava sus platos, es autbnomo en estas
actividades. Va al cine con sus comparieros, a excursiones y campamentos, se moviliza solo,

tiene una vida muy estructurada y organizada. No ha trabajado.

La quinta participante (CA), es una mujer adulta de 47 afios. Tiene una discapacidad
intelectual leve. Hizo primaria y parte de bachillerato en escuela regular con apoyo
especializado desde casa, luego entrd a un colegio con programa de adaptacién curricular y
termino el bachillerato. Posteriormente hizo unos modulos de administracion e informatica y
trabajo por un tiempo como secretaria en el despacho de su padre. Debido a la conciencia de
sus dificultades y la frustracion que esto le causd, se asocio hace unos afios a su condicion un
brote psicético que requirio de tratamiento psiquiatrico y psicologico para el manejo de las
emociones, situacion que cambio el rumbo en su proyecto de vida. Actualmente asiste a la
formacion en los talleres ocupacionales de Vinjoy, lleva 12 afios alli y ha estado muy a gusto.
Ella tiene una paga por la ley de dependencia por lo que decidié no volver a trabajar sino

proyectarse a la formacion ocupacional.

La caracterizacion de este grupo permite ver que, el requerimiento de apoyo permanente
en actividades relacionadas con el proceso educativo, la adquisicién de conocimientos o el
desarrollo de habilidades para la insercion laboral, hace que se plantee un rumbo diferente en
la construccién del proyecto de vida de estos participantes, dirigido hacia la formacion y
desarrollo vocacional y ocupacional. Con la implementacion de apoyos, han logrado la
construccion de un proyecto de vida con niveles de autonomia en actividades avanzadas y la

realizacion personal y social en diversos campos.
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Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia
Se presentan los resultados que permiten asociar el estilo de educacion parental con el
desarrollo de los niveles de autonomia y la construccion del proyecto de vida en este grupo.
Las categorias presentadas se relacionan con las creencias (color naranja), las pautas (color
verde) y las practicas (color azul) que permiten identificar la configuracion del estilo parental

(ver ilustracion 11).

lustracion 11. Estilo parental y desarrollo de la autonomia en participantes con discapacidad intelectual

=178 en t casa a recoger s cosas | | =) 196 la evaba a ratocitn, a todas
para que n haya desonden. las terapias, 3 logopedia, 3 jugar..

S 1:40 hace todo, tiene su cama,
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147 el hace lo cama, cuando llego
é i )12 1o estimulé I que pude..
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psicomotricista y empezaron a

= 142 yo ke digo, tu ya eres mayor yo e P —— trabajrie...
' 5132 ke diimos, Jque e parece hacer
e dejo que decidar. un mor o e >, =15 lo llevamos a todo le que habia
luego trabajas con tu papa ‘2qui clases de esto, d¢ 10 otro..
=114 va conmigo a supermercado y
oy o .
* Estimulacidn de habiidades y
destrezac

= 1:37 yo le decia eso ya pasé yya no

e salucin, 5131 siempre fue  clases dc bole
atorar, =) 101 hay que dearics que sean desde pequctiay odo o fiempo..
independisntes,salia mucha tempo
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sobre hacer el amor y cuidarse...

—

 pany
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socicafectividad £, l - nunca pudo.—
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[,— 154 Vamos al futbol ]

= ™ escriir, 3
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e cuesta, i i,

1405 e gusta mucho bailar y ) 2 si bien no manejaba el dinero si
entonces vomos o bailar, o llevo tres .
veces a..
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noaprendié a desenveiverse con el
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en casa, a leex s sumas,los restas... &

=93 Mi mams me corrige en todo,
me cice: habia bien, no te pongas
nerviosa,

dificultades . ensu casa, en el coleglo,
=) 1:58 La presendia de una persona,
seqiin te ven asi e tratan...

=157 digo, piensa que el ebmate
vean vale muchisimo para como e
mueves en sodiedad..

=124 ella iba 3 su itmo, de todas
maneras con apoyo siempre..

1128 la metimos en un programa
de adaptacion curficulat..

S)1:51 fuera del colegio, le teniamos
ase de apoyo y diase de motricidad... | &

=11:39 s los cuidas bien, los mandas a
todos lados, cogen mucha ventaje.

51127 lento pero lo aprendio. 'I
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CREENCIAS
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8 3
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hay es que estimularios

=) 138 tienes que superarlo hija, en
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= 183 1o que queria yo era que ells
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asi que ese fue
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/164 todo lo que aprendid lo vio, de
sumadre y de mi
8 = 1:79 es muy inteligente
1463 Todo se le ensefa, a sentarse a y inteli /1103 Yo le he inculcado que no sea

I Mesa, COmpOrtarse en cualquier
| comp o embustera, que sea muy sincera,

sito.,
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=70 yo quisro que aprends, que
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Juntas, y..

<1159 yo voy viends como solucione
10 que va saliendo...
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De acuerdo con los resultados presentados en la ilustracion se puede identificar que, en estos
procesos de crianza relacionados con el desarrollo de la autonomia de los participantes con
discapacidad intelectual, la educacion parental se centré frecuentemente en una vision de la
discapacidad normalizadora-asistencialista, en donde el parametro de reconocimiento del hijo
se basa en la normalidad; bajo este parametro el objetivo de la educacion parental se centrd en
alcanzar los procesos ideales de desarrollo (en dos casos se identifica asociada a esta vision, la
vision médico-reparadora en la que el progenitor centra su mirada desde el diagndstico en las
cosas gue los hijos no pueden hacer y que requieren ser reparadas). Aqui, se identifica una
concepciodn de padre o madre como el que estimula o busca oportunidades de estimulacion de
habilidades y destrezas, soluciona y ensefia. En correspondencia, el progenitor concibe al hijo
o hija como inteligente y listo, un aprendiz que, con ritmos diferentes, al alcanzar la autonomia,

logra ser como los otros.

Las pautas parentales se centran en enfatizar los valores de obediencia, respeto, buen
comportamiento y en el logro de la independencia. Aqui el ejemplo parental se convierte en la
forma mas natural y cercana de ensefianza para el logro de la autonomia. Como ejemplo estos

relatos,

“...Todo se le ensefia, a sentarse a la mesa, comportarse en cualquier sitio, saludar dando la mano, los
dos besos, todo lo que aprendié lo vio de su madre y de mi, la educacion, el respeto a la gente, a ayudar,

aqui llega y ayuda a arreglar si ve algo fuera de lugar (padre de J1).

“...En la casa somos en general muy estructurados, asi que ese fue el pardmetro que él recibi6, no fue
necesario disciplinarlo mucho porque fue el ritmo que aprendid, mi esposo también era asi muy

estructurado...” (Madre de CR).
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La motivacién promovida en el hijo por el padre o la madre se centrd en el reconocimiento

y la aceptacién social,

“...la educacion, la limpieza, el aseo, eso es de casa y yo se lo inculco, digo, piensa que el cdmo te vean
vale muchisimo para cdmo te mueves en la sociedad. Entonces él lo aprendié desde pequefiin y él llega

y a las 3 de la mafiana se ducha, viene de tomar un par de copas con los amigos de departir y se asea...”
Las practicas de educaciéon parental para el desarrollo de la autonomia del hijo/a se
enfocaron prioritariamente en la estimulacion de habilidades. También se enfatiz6 en la

busqueda de estrategias y programas para afianzar los ritmos y procesos de aprendizaje, como

lo mencionan los relatos:

...cella iba a su ritmo, de todas maneras, con apoyo siempre en la psicomotricidad y luego yo en casa
por las tardes ensefidndola a leer, y trabajaba yo con ella las sumas, las restas, aprendiendo todo, lento,

pero lo aprendié. (Madre de NL).

“...Empezamos en el colegio, clase de apoyo, clase de motricidad y fue pasando los cursos, primero,
segundo, empez6 en la basica y en bachiller el repitié dos veces el cuarto (secundaria), repitié y estuvo
en el mismo colegio hasta los 19 afios y luego lo mantuvimos en otro colegio hasta los 20, cuando

Vimos que a esa meta ya no llegaba, fuimos a un centro social ocupacional...” (Padre JI)

El desarrollo de habilidades sociales y la socioafectividad también son interés central en la

educacion parental en este grupo, asi lo reconocen los padres,

“...es una nifia enamoradiza, se enamoraba mucho, yo hablaba con ella sobre el tema, sobre hacer el

amor y cuidarse, le digo lo que debe hacer y lo que no...” (Madre de PC)

«...1a obsesion de ella es casarse, todo el dia estd mirando vestidos de novia, y yo le digo: pero NL si
te casas tienes que hacer las cosas de la casa, salir y hacer los mandados, y ella me dice: yo no, tiene
que ir él, yo tengo que trabajar, y dice bueno veremos después. Ella ya esta para tener pareja, pero es
muy celosa, yo le digo que no debe ser asi, la aconsejo, pero ella no acepta, yo le digo: jtu veras!”

(Madre de NL).
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Las practicas del estilo parental se relacionan también con el énfasis en la disciplina, la
asignacion de responsabilidades, el establecimiento de rutinas diarias, el apoyo parental para
el logro de la independencia y el acompafiamiento a la realizacion de actividades de ocio,

recreacion y socializacion.

El acompafiamiento y busqueda de estrategias de apoyo en los procesos de insercién laboral,
en el caso de los participantes que la desarrollan, es otra de las practicas en la educacion

parental,

“...mientras estuvo trabajando por 21 afios, autonomia total, si bien no manejaba el dinero si manejaba
vales y tarjetas para el bus. Los primeros dias de trabajo yo lo acompafiaba al recorrido porque yo soy
super protectora y €l tenia miedo, me decia el fundador de la institucion donde iba a trabajar, jtranquila
que él lo puede hacer!, y luego a los dias entré otro chico muy inteligente con sus padres también mayores
y se acomparfiaban, se iban juntos...” (Madre de CA),

Frente a la dificultad del hijo o hija de superar algunos objetivos y metas en el proceso
educativo o en la insercion laboral, los progenitores apoyan la reorientacion del proyecto de
vida y la toma de decisiones del hijo/a dirigida a la formacion ocupacional y vocacional. Aqui,
surge por parte de los padres y madres el reconocimiento de que, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual, existen unos limites a la autonomia, sin que esto implique la no

realizacion personal; como ejemplo, estos relatos;

“...No intent6 después volver a trabajar, porque en cuanto la presionan un poco se altera, y tampoco le
gusta, ella trabajo alli por su papa, pero no le gusta, quiere seguir en los talleres ocupacionales, yo le

digo, tu ya eres mayor yo te dejo que decidas...” (Madre CA).

“...¢l tiene una mente prodigiosa, una memoria fantastica, pero las matematicas cero, esto le impedia
el manejo del dinero, pero buscabamos otras estrategias como manejo de vales o tarjetas para su

autonomia...” (madre de CR).
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“...es autobnoma dentro de unos limites, en su casa, en el colegio, para salir con sus amigas los sabados

a merendar al centro comercial, es autbnoma en casa ella se prepara un bocadillo, se prepara lo de cenar,

pero irse a vivir sola no lo veo yo, siempre va a tener que tener compafiia, a lo mejor en un grupo con

gente o viviendo con amigas en esos pisos que hay compartidos el dia de mafiana...” (Madre de CA).
Los progenitores orientan entonces diversas posibilidades de proyeccion del hijo o hija
en las cuales tienen en cuenta las condiciones reales de desenvolvimiento en el entorno y en
diferentes actividades, los intereses y las capacidades desarrolladas, ademas de las
oportunidades que el contexto brinda. Es importante resaltar en este grupo que, los limites
encontrados en el desarrollo de la autonomia en algunas actividades no son puestos
previamente bajo el marco del diagnostico, sino que se identifican una vez se han intentado
y probado diferentes estrategias, como parte del reconocimiento de las condiciones reales,

lo cual es importante para el desenvolvimiento y la realizacion en diversos campos.

Grupo 3. Participantes con trastornos del espectro autista.

En este grupo se presenta el analisis de las historias de vida de dos participantes con
trastornos del espectro autista (TEA). En este caso, la forma particular de percibir, comprender
e interactuar con el entorno, exige a la funcion educativa parental apoyo en tres &reas
fundamentales para el desarrollo de la autonomia: el manejo adaptativo y comportamental, el
desarrollo de habilidades sociales y la busqueda de alternativas para adecuar el pensamiento

rigido y literal.

Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida.
Se presenta en la tabla 29, el estado de desempefio de los participantes de este grupo, en

relacion con los niveles de autonomia.

Tabla 29. Desempefio actual niveles de autonomia participantes con trastornos del espectro autista.

Tipo de discapacidad/
Actividades participante
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Niveles de Trastorno del espectro autista
desarrollo de la MF* RA*
autonomia
Actividades de la Aseo e higiene personal Sl Sl
vida diaria Vestido Sl Sl
(autocuidado) Alimentacion S Sl
Tareas domésticas Sl Sl
Actividades Movilidad - Desplazamiento RAI Sl
instrumentales Manejo del dinero S Sl
(Interaccion con Rutinas diarias s S|
el entorno) Haébitos de estudio S Sl
Manejo del tiempo Sl Sl
Asumir responsabilidades Sl Sl
Acceso y permanencia en escuela Sl Sl
Actividades Inclusién laboral Sl NO
avanzadas Formacién vacacional u ocupacional Sl Sl
(Inclusion plena Ocio y tiempo libre S Sl
al entorno) Habilidades sociales RAP RAP
Relacién en pareja- formacion familia RAI RAI
Autonomia en la comunicacién Sl Sl
Autonomia en la toma de decisiones RAI Sl

Nota. *Cdédigo asignado al participante. Sl (lo realiza autnomamente), NO (no lo realiza), NA (no aplica), NR (no reporta), RAI
(Requiere apoyo intermitente), RAP (Requiere apoyo permanente). Fuente: elaboracion propia.

De acuerdo con los datos, se puede ver que estos participantes actualmente desarrollan
actividades de forma auténoma en todos los niveles. En las actividades de interaccion social
requieren apoyo permanente que les permite superar las barreras encontradas para el desarrollo
autonomo, de igual forma en otro tipo de actividades los requerimientos de apoyo son de tipo
intermitente, es decir, los requieren ocasionalmente y una vez establecidos se superan las

barreras para la autonomia.

Se detalla ahora las caracteristicas de los participantes en sus condiciones sociales y de

desempefio que permiten establecer la construccion de un proyecto de vida autonomo.

El primer participante en este grupo (MF), es un joven de 31 afios con autismo, residente
en Colombia. Estudié en colegio regular toda la primaria, posteriormente realiz6 todo el
proceso en una institucion de educacion especializada en la formacion para el
desenvolvimiento social y el desarrollo ocupacional. Actualmente es miembro de una orquesta
musical en la que es percusionista. Tiene una relacion de noviazgo de aproximadamente 3 afios.
Le gusta la salsa y sabe mucho de este género musical. Es autbonomo en rutinas diarias,

itinerarios y actividades de la casa.
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El segundo participante (RA), es un joven de 20 afios con Asperger, que vive en Espafia.
Estudiante de secundaria, sobresaliente en las asignaturas. Siempre ha estudiado en escuela
regular con apoyo Yy asistencia de la asociacion de autismo de Asturias. Es autbnomo en
desplazamientos, rutinas domésticas y escolares y, en actividades de tipo social (en las que
requiere apoyos). Actualmente tiene novia. Paso un tratamiento de cancer muy agresivo, el cual

recientemente fue superado.

La caracterizacion de los participantes permite ver la construccion de proyectos de vida

con altos niveles de autonomia actual.

Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia
Se presentan en la ilustracion 12, los resultados en términos de categorias y relatos
relacionados con la influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia
en este grupo, en términos de creencias (color naranja), pautas (color verde) y préacticas (color

azul).

llustracion 12. Estilo parental y desarrollo de la autonomia en participantes con trastorno del espectro autista.
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19 yo siempre intentaba
responderte, yo le decia carifio, yo

quiero entenderte...

o voy a luchar todo lo que
pueda por mi

1:33 tienes t que meterte en su mundo, aprender ti a
ver el mundo como los ven ellos, y en el momento que.
un padre vea el mundo como lo ve su hijo, el hijo vaa

aprender o que quieras: autonomia, vida normal,todo.

5 tomamos dos decisiones de vida:
no darle droga psiquiatrica que lo
volviera dependiente... que no se

quedara en el bachillerato —

Concepcion de progenitor = 16 e criaron en el ambiente de que

las cosas hay que buscarias
preguntar
me ensefié mucho porque yo
soy muy impy ‘ision de discapacidad
=)1:69 protegerlos pero animarlos a
‘que vean la realidad siempre,

o

0 que vean Ia vida ayudéndolos a
8 uno no puede evaluar lo que e afrontar las adversidades siempre,
realmente sabe.. tiene una

capacidad tremenda.

85 explicare todo pero jamds CREENCIAS
descalificar a otra persona, jjamas!

porque si no, é también va a

descalificarla

156 todo yo o hacia para que & lo - 186 hacer los andlisis con €l ¢ irfo
viera 1:27 me impliqué, yo trabajaba con dejando en libertad, no
&, entonces yo me metial 200% en sobreproteger..
elmu..
S)1:49 te imita, i t eres valiente &l es
valiente,

que no se estuviera exhibiendo
que no tuviera comportamientos

inadecuados

st asaciado con

1:82 llevo “un protocolo de
sequimiento” pero me lo pide el crio

Modelamiento y ejemplo
parental

32 yo le decia: no, espérate, eso no se
hace, y aprendi a explicarle las cosas

para ver si estd siendo adecuado

Stha dormir nada...
agy —
con 1:47 es vital que aprenda a buscar

ayuday estar encima de ellos,

S)1:43 Yo le anticipaba todo  le decia

hacer, tiene miedol, pero si i haces 2 2todo el muno que e antcpara
el lo hard.. 0 si me mandaban una pauta @ 1as cosas..
profesores yo siempre estricta. s
e
o
S)1:79 Iba a conocer a una chica le dije: hijo tantea un —
poco que no la conocemos, no digas de repente del MoTER T 16 aguantar en silencio hasta que se le pasara,  asi,
Asperger y que tuve cancer este afo y que voy a una oadocon comportamental (¢ af0s.afios.. yo aguantando pataletas, haciendo
asociacion de autismo y todo eso porque {ia asustas!, z 250 omiso, empezt a cambiar..
ella es neurotipica y 1a asustas PRACTICAS

do <o

S)1:63 llegaba a espiarlo sin que me
viera a 1a salida el colegio para
prevenir el Bullying

76 empieza la sexualidad y todo
eso, tienes que ser muy abierta al
explicarle las cosas...

1224 Mi truco era decirle: cuando hablas alto, le
g Guelen mucho los oidos a mama , hablame mas
bajito(algo que tuviera logica) y entonces
%, aprendis.

g
1225 Yo me la pasaba el dia entero 2 1= poria pautes por toda 1 casm
en el internet buscando cosas que Formas de aprendizaje y leps Dal ; por oda e
tuvieran Iégica para poderie percepcién con imégenes, la forma adecuada de
ensefiar

beiade can

113 Ifo ensefiando porque tan radical es, que
un dia lo dejamos solo aqui en el apartamento

yle dijimos: no e abras a nadie, y nos fuimos, y.

hacer las cosas..
pues no dejé entrar a su hermano

o 7 Desarrollo de habilidades de
R
y literal

T 1226 yo le decia: siempre tienes que
e tratar de entender alos ot
181 me decia: jmami! es que no interpreto si — (=] =i ratar de entender a los otros, su

: s = punto de vista.
quiere que le dé un beso 0 N0 zqué hago?, yo
le decia: pues pregintale, ;te puedo dar un
beso al marchar? igual con las caricias 0 le enseiié a tener sentido del
humor
:20 yo le decia: carifio, aunque es
16gico o que tl me estés diciendo " -
oo cancto 5 a mi hijo toca decirle: vente para a

=146 estar pendiente de lo que ve en mirame a la cara, ahora te explico, voy al

el internet porque &l es muy sano, supermercado y voy a .. solo asile queda la

137 sitiene una duda me puede estar lamando en muy 5300, es muy confiado, no ve la informacian sino no estd seguro de qué fu o

el dia 22 veces, y yo le digo: esto es exagerado, maldad en fa gente.. quele dije,

carifio ya eres mayor de edad hay que controlar v

ivale?, vamos a poner una lista de lo que es muy 52 103 mkggs e Eovo e
necesario y poco necesario..

— impliqué yo también para que los
12 e ensefiamos que no se puede

subiral carro de ningin
desconocido

tuviera..

34 le ensefié a cocinar, haber, es

peligroso porque él no se acuerda,
tienes que ponerle pautas, tiene que
ver dibujos, porque ellos son més
visuales..

Nota. Fuente, elaboracion propia

De acuerdo con los resultados de la ilustracidn, se puede identificar que los padres de los
dos participantes, en el proceso de educacion parental, se centraron en una vision social de la
discapacidad. Es decir, reconocen al hijo como una persona que tiene una forma distinta de
percibir e interactuar con el entorno, por lo tanto, el progenitor se concibe como explorador de

ésta para conocerla, comprenderla y descubrir desde alli, sus habilidades y capacidades,
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encontrar puentes de comunicacion y estrategias de apoyo y orientacion, y, gestionar

condiciones para el aprendizaje y la participacién. Por ejemplo, los siguientes relatos;

“...tienes ti que meterte en su mundo, aprender t a ver el mundo como los ven ellos, y en el momento
que un padre vea el mundo como lo ve su hijo, el hijo va a aprender lo que quieras: autonomia, vida
normal, jtodo!”, “... Actualmente estd completamente adaptado, pero hay cosas que hay que apoyarle

jes autista!” (madre de RA).

“...uno no alcanza a evaluar lo que realmente sabe mi hijo. jEs un imitador tremendo!” (Padres de MF).

Estas creencias de los padres influyen claramente en la forma como el hijo construye la
percepcion de si mismo, en la interaccion con el entorno, el desarrollo de su autonomia y la
proyeccidon personal. Aqui el apoyo profesional y especializado es importante para el desarrollo

del hijo y la orientacion de la funcion educativa parental, como se refleja en el siguiente relato;

“...yo no estoy enfermo, enfermo es cuando te duele algo, yo simplemente tengo que aprender habilidades
sociales porque hay muchas cosas que no entiendo, pero estoy muy ensefiado gracias a la asociacion de
autismo y a mi madre, y todo lo que no entiendo pregunto, pero puedo tener cosas como las que tienes td

a los 19 afios” (RC).
Bajo este marco, las pautas de ensefianza parental se orientan hacia generar posibilidades
de encuentro entre la forma particular de percibir el mundo y la comprensién de patrones y

normas sociales no explicitas, necesarias para la adaptacion en el entorno y la interaccion

social, promoviendo valores centrados en la capacidad propia;

“...yo le decia: jno!, espérate, jeso no se hace!, y aprendi a explicarle las cosas y a aprender yo
también... por ejemplo, si tiene una duda me puede estar llamando en el dia 22 veces, y yo le digo:
esto es exagerado, carifio ya eres mayor de edad, hay que controlar ;vale?, vamos a poner una lista de
lo que es muy necesario y poco necesario. Por lo general cuando llega a casa le pregunto ¢esto es muy
necesario? ¢te paso algo muy grave?, él dice: no, carifio entonces tienes que esperar a que mama llegue

acasa...” (madre de RA).
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Bajo el reconocimiento de las formas particulares de percepcién y aprendizaje del hijo, las
practicas de ensefianza parental se centran en las principales demandas de apoyo de las personas
con autismo para el desarrollo de la autonomia. De esta forma las practicas educativas
parentales se centran en primer lugar, en favorecer la comprension y adaptacién al entorno y el

manejo comportamental; como lo mencionan estos relatos,

“...Empecé a sacar de internet pautas, cuando iba descalzo buscaba dibujos de zapatillas, las pegaba y
escribia: no puedo andar descalzo porque si no me pongo malito, entonces ponia un nifio con zapatillas
bien, y uno sin zapatillas que estaba malito, esto si / esto no, a raiz de poner pautas por toda la casa, la
forma adecuada para comer, porque él se ponia a jugar con el tenedor para atrds y para adelante, entonces
yo le ponia las pautas, todavia las tengo pegadas en las cortinas de la casa porque €l ain (a sus 20 afios)

me dice que no las quite, que estas le dan seguridad”. (Madre RA)

Las practicas de educacion parental se enfocan en segundo lugar hacia la busqueda de
estrategias para la flexibilizacién del pensamiento rigido, estructurado y literal, vy, el

reconocimiento y manejo de situaciones de riesgo o peligro,

“... Mi hijo siempre le buscaba el lado de lbgica, pero el que no te alcanzas ni a imaginar, siempre lo mas
recéndito, yo siempre intentaba responderle, yo le decia: carifio, jyo quiero entenderte!, entonces él me
explicaba, y lo que me explicaba tenia l6gica, pero yo le decia: carifio, aunque es ldgico lo que td me estas
diciendo no es lo correcto, y él me rebatia mucho, y yo pensaba, jpero es que es mas inteligente que yo!, y
yo le decia: hijo, jporque no es correcto!, si le pongo la razon si es correcto, pero es que socialmente hay
que aprender como son las picardias y las cosas...entonces me la pasaba el dia entero en el internet

buscando cosas que tuvieran logica, para poder ensefiarle” (Madre de RA).

“...por ejemplo, le ensefiamos que no se puede subir al carro de ningin desconocido, entonces, llegé la
mama de otro compafiero de ahi mismo de la institucion, y par6 el carro y lo invit6 a que lo llevaba a la
casa, y él dijo que no, ella pregunté: ¢y por qué si ti me conoces?, él dijo: si, pero en mi casa me dicen que

no me suba a los carros de desconocidos. Es asi, jradicall... tan radical es, que un dia lo dejamos solo aqui
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en el apartamento y le dijimos: no le abras a nadie, y nos fuimos, y pues no dejé entrar a su hermano...

entonces nos dedicamos a encontrar formas de hacerle entender eso...” (Padres de MF).

Otro aspecto importante en las practicas de educacion parental para el desarrollo de la
autonomia en estos casos se relacion6 con la orientacion y apoyo en el establecimiento de la

empatia y las habilidades de interaccion social,

“...nunca tenia amigos, pero los amigos que tuvo me impliqué yo también para que los tuviera. Empecé
a hablar con ellos, los invitaba a la casa, les ponia peliculas, les ponia onces, me ponia a jugar yo con
ellos, para que vieran un lugar divertido porque yo sabia que mi hijo no era divertido, yo a través de
esto le ensefiaba a mi hijo cdmo tenia que relacionarse con los otros, todo yo lo hacia para que él lo

viera y hoy en dia toda la gente me habla maravillas de él...” (Madre de RA).
En el plano de la realizacion personal, entra en juego para el desarrollo de la autonomia

el manejo de la socioafectividad y la relacidn en pareja, aqui en estos casos también las

practicas de apoyo parental han sido importantes;

“...Iba a salir con la chica que hoy es su novia, yo le dije: hijo, tantea un poco que no la conocemos,
no digas de repente del Asperger y que tuve cancer este afio y que voy a una asociacion de autismo y todo
eso porque jla asustas!... Me decia: jmama! es que no interpreto si quiere que le dé un beso o no ;qué
hago?, yo le decia: pues preguntale, ;te puedo dar un beso al marchar?, él lo hizo y ella le respondio: es
que eso se intuye, y él le dijo: es que yo no lo intuyo, entonces ella dijo: si me pongo en plan carifioso es

que si, y asi han seguido juntos.”

“...€1 me muestra los wasaps (no de las cosas mas intimas porque le he ensefiado a dejar cosas para
ellos) pero de lo superficial y es todo muy, muy correcto. Si llevo “un protocolo de seguimiento” pero me
lo pide él para ver si esta siendo adecuado...” (madre de RA).
Finalmente, en el estilo de educacion parental implementado en estos casos para el
desarrollo de la autonomia, hay algo que los progenitores resaltan constantemente como

elemento que influye fuertemente en las practicas parentales para la ensefianza de los hijos con
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autismo, esto tiene que ver con el modelamiento y ejemplo parental. Asi lo indican estos
relatos:

“...es que lo veo y la capacidad de superacion, te imita, si ti eres valiente ¢l es valiente... en la solucion
de conflictos yo le explico todo, pero nunca ponerte a la mala de la otra persona, jamas descalificar, jjamas!
porque si no, él también va a descalificarla, hacer los analisis con ¢l e irlo dejando en libertad... si tu no te
implicas, él no lo va a hacer, jtiene miedo!, pero si t( haces las cosas con él y le modelas como se debe hacer,
si a la segunda no quiere, a la tercera va a querer, porque se va a ver con seguridad, pero tiene que tener una
persona de referencia.” (Madre de JF).

Finalmente, en ambos casos el logro de la autonomia en los procesos de crianza va ligada al
desarrollo de los intereses y habilidades que les permiten, con las herramientas desarrolladas
para la adaptacion e interaccidn con el entorno, lograr la realizacidn personal, en un caso desde
el campo artistico y en el otro en el campo del estudio y con proyeccién profesional. Ambos
casos han logrado también iniciar y mantener relaciones sentimentales estables acompafiados

de las pautas y ensefianzas parentales.

Estilos educativos parentales identificados en los casos analizados

Las caracteristicas identificadas relacionadas con la educacion parental para el
acompafamiento y desarrollo de proyectos de vida autonomos de los participantes
corresponden mayoritariamente, de acuerdo con las tipificaciones planteadas por el MEPD,
con el estilo parental “impulsador-reflexivo” y en menor frecuencia con el estilo “dominador-

inflexible” (ver tabla 30).

Tabla 30. Estilos parentales identificados en los progenitores de los participantes.

Grupos de andlisis Caso indicador Progenitor Estilo
JF Padre Impulsador- reflexivo
Discapacidad Madre Impulsador - reflexivo
sensorial o motriz LF Madre Impulsador- reflexivo
sin compromiso Padre Impulsador - reflexivo
cognitivo OR Padre Dominador- Inflexible

Madre Impulsador-reflexivo

B\Y Padre Impulsador - reflexivo

Madre Dominador- inflexible
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GR Madre Impulsador- reflexivo
CR Madre Dominador- inflexible
Discapacidad CA Madre Impulsador- reflexivo
intelectual Jl Padre Impulsador - reflexivo
Madre Dominador- inflexible
NL Madre Impulsador - reflexivo
PC Madre Dominador- inflexible
Trastornos del RA Madre Impulsador - reflexivo
espectro autista MF Padre Impulsador- reflexivo
Madre Dominador - inflexible

Nota. Fuente, elaboracién propia
De acuerdo con el reporte en las historias de vida, en la educacion parental de dos de los

participantes se identificé el estilo impulsador-reflexivo en ambos padres, en seis de los casos
se reporta la crianza solamente por parte de las madres (cuatro con un estilo impulsador-
reflexivo, y dos con un estilo dominador-inflexible), finalmente, en cuatro de los casos se
reporta la crianza por parte de padre y madre con diferencia en los estilos de educacion parental,
en un caso el padre es dominador-inflexible y la madre impulsadora-reflexiva, y en los tres

casos restantes los padres son impulsadores-reflexivos y las madres dominadoras-inflexibles.

Aspectos emocionales y contextuales que rodean la funcién parental durante el transcurso
de la crianza para el desarrollo de la autonomia

Es importante resaltar que, si bien los progenitores a través de la educacion parental han
potenciado el desarrollo de la autonomia, estos experimentaron durante el curso de la crianza
sentimientos y emociones que se resolvieron en procesos de ajuste y adaptacion parental muy
ligados a la visidn de la discapacidad desde la potencialidad. Estos a su vez desencadenaron
las pautas y practicas de crianza ya analizadas para el desarrollo de la autonomia. El primer
momento del proceso de acompafiamiento parental al desarrollo de la autonomia de los hijos,
se ve fuertemente influenciado por el impacto del diagnostico y las estrategias de afrontamiento
parentales que generalmente son mediadas por influencia profesional externa. Como lo

mencionan los informantes:

“...obviamente ya se pueden imaginar el dolor para uno como padre, es jterrible! uno siente que, mejor

dicho... todo cambia, y viene lo normal, la tristeza, el desespero... porque uno se esta enfrentando a
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una situacién para la que uno no estd obviamente preparado, uno no tiene ni idea. Lo primero es superar
el dolor como esposos, como padres, ella lloraba por su lado, yo lloraba por el mio y un dia dijimos:
jvamos a sacarlo adelante!, ya no lloremos més, y asi empezamos a buscar orientacion... encontramos
dos profesoras muy hermosas, ellas nos empiezan a mostrar una cantidad de cosas y posibilidades y
oportunidades, entonces uno empieza por ese tinel tan oscuro a ver luz, y uno empieza a ver que jah,
si es posible! si se puede, entonces ya eso se convierte en un reto para uno como padre y como madre,
entonces uno dice: jsi se puede!, entonces ;qué tengo que hacer?, porque no queremos verlo, ademas
de esta situacion que ya tiene de perder sus ojitos, no queremos que se le vayan a afiadir otras cosas
mas. No queremos verlo como la persona discapacitada, como sin vida, queremos ver que el nifio se

valga por si solo, que sea feliz” (Padres JF).

“...Cuando naci6 yo no acepté que yo haya tenido una hija con discapacidad, tenia 22 afios y a mi se
me pasaban mil cosas por la cabeza, ;cOmo voy a hacer para cuidarla?, ;qué va a ser ella el dia de
maiana? y estuve asi aturdida un tiempo largo...pero yo lo llevé muy bien, me dije, no vas a disgustarte
para nada, porque si td la miras bien, la tratas como si fuera otro nifio cualquiera y va saliendo adelante.
Hay otros hijos peores, a lo mejor se drogan por ahi y otras cosas. Mi esposo si lo pasé muy mal, yo le

decia: no te aflijas que hay muchos nifios en el mundo asi...” (Madre de CA.).

Durante ese primer proceso, los padres y madres se encontraron con diversos dilemas frente
a los cuales tomaron decisiones que marcaron también el curso vital del hijo, estas decisiones
generalmente enfrentaron a los padres con los profesionales, la familia o la comunidad, como

ejemplo mencionamos los siguientes relatos;

El psiquiatra lo primero que hizo fue medicarlo y entonces le dio unas gotas para que se tranquilizara
y se aquietara para bajarle la hipermotricidad, y €l estaba muy bien mientras tenia las gotas. Un dia ya
la dependencia y la abstinencia de esas gotas hizo que él se expresara, entonces €l gemia, gritaba,
lloraba, no podia dormir, entonces nosotros tomamos la primera determinacion: no vamos a darle nada
al nifio, no vamos a darle ninguna droga, y menos droga psiquiatrica que lo vuelve dependiente toda la
vida y que no podemos ver si progresa 0 no progresa, porque lo vamos a tener ahi todo el tiempo

dormido con nosotros y es posible que llegue a viejo y se encanezca y no nos demos cuenta de qué
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pasé. Entonces tomamos esa determinacion por decision de nosotros, por supuesto el psiquiatra casi
nos echa de la clinica por ser unos papas irresponsables, que nosotros estabamos dandonosla de sabios
y que el que sabia era ¢l y bueno...pero tuvimos por otra parte por ejemplo los psicélogos que ya lo
veian de la misma clinica y la fonoaudiologa que nos apoyaron, nos dijeron: realmente es una decision
muy de ustedes y nosotros se la respetamos y lo siguieron atendiendo. Afortunadamente ha sido muy

sano, nunca se enfermé. (Padres de MF).

“...entonces uno ya tiene que empezar a tomar decisiones. Nosotros con mi esposa practicamente
hemos hecho una carrera de relevos, mi esposa fue fundamental en la nifiez de nuestro hijo y yo fui un
apoyo mas cuando el entra al colegio a hacer su bachillerato y a la universidad. Son muchas cosas para
sacar adelante a un hijo, son recursos, tiempo, disponibilidad de los padres, haber aceptado los padres
la discapacidad de su hijo, pero también encontrar los lugares donde le den el apoyo a uno, porque eso
fue lo que sucedié con nosotros, si teniamos que ir corriendo detras de alguien, pues lo haciamos”

(padres de JF).

El papel de los padres y madres en todo el curso vital del desarrollo del hijo e hija es
fundamental para la busqueda de oportunidades, pero en este proceso se enfrentan
constantemente a temores frente a la autonomia de sus hijos con los cuales es necesario luchar

y los logran superar. Como lo menciona este relato,

“...yo voy a confesar algo por primera vez, porque sé que a otras madres les puede pasar, porque yo he
sido la mama valiente, que he hecho todo en su momento, pero la verdad es que mi mayor temor era
que cuando JF estuviera grande, su momento de salir a la calle, solito, los miles de peligros alrededor,
y lo que le pudiera pasar. Entonces yo hablo de independencia y autonomia, preparamos a mi hijo junto
con mi esposo con todo lo que hemos hecho, pero la verdad es que internamente yo era totalmente
cobarde, esa era una verdad, es mas, yo llegué pensar que necesitaba ayuda psicoldgica para superar
eso, Yo le dije a mi esposo y él me decia: jes que JF puede!, es algo que no tiene reversa, él tiene que
salir a la calle s6lo, porque no siempre vamos a estar ahi y él tiene que enfrentarse a todas las cosas en
la calle, y entonces mi mente volaba, yo habia escuchado de accidentes y de peligros a los que se

enfrentan y yo decia jDios mio!, no quiero que a mi hijo me le vaya a pasar nada, pero yo callada, que
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ni mi hijo lo escuchara, entonces lo sufria sola, pero yo veia que iba pasando el tiempo y que se acercaba

ese momento y me parecia jterrible!, muy dificil”. (Madre de JF).
Discusion

Los resultados permiten ratificar la necesidad de hacer énfasis en que la autonomia de las

personas con discapacidad no estad dada solamente por las particularidades de su condicion,
sino también por las oportunidades y apoyos que la persona encuentre en el contexto para
favorecer el aprendizaje y la participacion. Si bien hay presente una condicion fisica, sensorial,
cognitiva 0 mental, que evidentemente plantea unos requerimientos de apoyo, también hay
habilidades que deben ser potenciadas a partir de la interaccion con el entorno y la apertura de
espacios para la realizacion personal; ademas de brindar apoyos (permanentes o intermitentes)
que permitan superar las barreras en el desarrollo de la autonomia. Esto se menciona
insistentemente en las historias de vida y ha sido el interés investigativo de diversos estudios

(Fernandez, 2007; Dania, et al., 2018; Madariaga, et al., 2012; entre otros).

Por otro lado, este estudio desde sus objetivos Yy ratificado en los hallazgos, busca resaltar
la relacion entre el desarrollo de la autonomia y la construccidn del proyecto de vida, dado que,
de acuerdo con Etxeberria (2017), son muchos los estudios relacionados con el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su autonomia, pero son muy escasos los que se
centran en dicho apoyo cuando las personas buscan concretar tal ejercicio en la construccion
de sus proyectos de vida. Por lo tanto, los elementos encontrados en el analisis se convierten
en insumos para pensar en propuestas para el apoyo y acompafiamiento a la funcién educativa

parental con el fin de favorecer la construccidn de proyectos de vida autdbnomos.

Los resultados del estudio permiten identificar la evidente influencia del estilo parental en
el desarrollo de la autonomia de las personas con discapacidad y la construccion de proyectos

de vida. Los trabajos de Diana Baumrind, a través de su linea de estudios, ha mostrado como
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los estilos parentales favorecen en mayor o menor forma los procesos de desarrollo personal,
social, la madurez y la autonomia de los hijos (Baumrind, 1971, 1991, 1996, 2005). Otros
trabajos como los de Alvarez (2015), Ricardo y Restrepo (2013); Diaz y Piedra (2016); han
profundizado también en esta relacion de influencia, enfatizando en discapacidades especificas
0 momentos puntuales de la trayectoria vital. Arellano y Peralta, (2013, 2015), Aya y Cérdoba
(2013), por su parte, se han dedicado al analisis de la autodeterminacion y la calidad de vida
en las personas con discapacidad intelectual desde el enfoque de trabajo con familias, en los
que se relaciona también la influencia de la familia en el desarrollo de la autonomia, uno de los
elementos importantes para la autodeterminacion. No obstante, lo que permite este estudio, es
tener un panorama amplio de la educacidon parental en términos de pautas, creencias y practicas,
que configuran el estilo parental, identificando demandas especificas para el ejercicio de la
funcion parental relacionadas con el desarrollo de la autonomia de acuerdo con el tipo de

discapacidad, las cuales desencadenan en la construccion de proyectos de vida autbnomos.

Es importante resaltar también los hallazgos encontrados frente a la influencia del estilo
educativo parental en la construccion del proyecto de vida auténomo, relacionados con las

demandas especificas a la funcion educativa parental segln el tipo de discapacidad.

Para la discapacidad sensorial o motriz sin compromiso cognitivo, las practicas
educativas parentales para favorecer el desarrollo de la autonomia de los hijos, se centran en la
implementacion de apoyos permanentes y/o parciales que ayudan a superar barreras para la
participacion y solucionar problemas practicos en la interaccion con el entorno. Los
progenitores ademas en este grupo se centran en el fortalecimiento de la confianza del hijo en
su capacidad. Aqui especificamente en la discapacidad auditiva, las practicas de apoyo parental
se centran en el desarrollo de la comunicacidn, tanto de la adquisicion de la lengua propia para

la persona sorda, como el establecimiento de mecanismos de comunicacion parentofilial para
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favorecer el acompafiamiento parental en todas las actividades y tareas de crianza, este ha sido
el tema central de diversos estudios que permiten ratificar esta como demanda importante en
dicha poblacion (Crowe, et al., 2014; Diaz & Mejia, 2015; Suarez & Rodriguez, 2006;
Wiefferink, et al., 2012). En la discapacidad visual, las practicas de la educacion parental para
el desarrollo de la autonomia de los hijos se relacionan con la estimulacion de habilidades, el
desarrollo de la movilidad y el desplazamiento, y el uso de apoyos para acceso a la informacién,
entre otras situaciones. En estudios como los de Morales, (2016) y Pérez & Resches (2008),
abordan las practicas y tareas de crianza relacionadas con atencion temprana, convivencia,
directivos maternos, bienestar material y bienestar laboral. En el caso de la discapacidad
motriz, el poyo parental se centro en la superacion de barreras relacionadas con la coordinacion
motriz, y la claridad en la comunicacion, superadas por formas diferentes de solucionar los

problemas préacticos del entorno.

En la discapacidad intelectual, las practicas de la educacion parental para el desarrollo
de la autonomia de acuerdo con los hallazgos se centra en la busqueda de programas,
mecanismos Y estrategias para favorecer procesos de aprendizaje, la interaccion social y el
desarrollo de la socioafectividad y la transicion a la vida adulta, estos son también los intereses
investigativos de algunos estudios (Acufia, et al., 2016; Pallisera, et al., 2018; Riafio, et al.,

2014; Rodriguez, et al., 2008; entre otros).

En los trastornos del espectro autista, teniendo en cuenta sus caracteristicas relacionadas
con la forma diferente de percibir el entorno e interactuar con él, se identificé con mayor énfasis
la influencia de la educacién parental en procesos de adaptacion al entorno, manejo del
comportamiento, desarrollo de habilidades de interaccién social, flexibilizacion del

pensamiento rigido y literal y, desarrollo de la socioafectividad. Todas estas son condiciones
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importantes para el desarrollo de la autonomia y la realizacion en diferentes campos (Hervas

etal., 2018).

En correspondencia con las tipificaciones del estilo parental planteadas en el Modelo Estilos
Parentales en la Discapacidad -MEPD-(Manjarrés & Hederich, 2020), se identifico
mayoritariamente el estilo parental “impulsador-reflexivo”, con menor frecuencia se identifica

en algunos progenitores el estilo “dominador-inflexible”.

En diez de los casos analizados se identifico en la crianza la influencia del estilo impulsador-
reflexivo sea en padre y madre, o en uno de los progenitores. Bajo el marco de este estilo
parental, los progenitores reconocen al hijo con discapacidad como una persona habil y con
capacidades. Se identifican a si mismos como adultos impulsadores, orientadores y
estimuladores de las habilidades de los hijos durante el desarrollo de la crianza. Los valores
que enfatizan se centran en la tenacidad, la responsabilidad y la superacién. Las normas que
imparten al inicio del proceso son claras y estables, pero posteriormente, con el desarrollo de
habilidades y capacidades del hijo toman un caracter negociado, teniendo en cuenta que los
hijos logran ya incorporarlas a la cotidianidad y con el fin de potenciar la toma de decisiones.
Brindan apoyo y se implican en el desarrollo del hijo, pero van dejando el espacio para que él
desarrolle sélo las cosas y logre autonomia, de esta forma el hijo e hija se va convirtiendo poco
a poco en el protagonista de su realizacién. La disciplina se centra en que las acciones tienen
consecuencias, siempre mediadas por la reflexion, para estos progenitores es importante que
los hijos tomen conciencia de las consecuencias de sus actos y no solo la mecanizacién de
estos. Ensefian y asignan a los hijos responsabilidades en los ambitos en que se desenvuelven
(rutinas diarias, tareas domeésticas, habitos de estudio, cuidado de otros), en consonancia con
el reconocimiento de sus habilidades y con el objetivo de generar cada vez mayores niveles de

autonomia. También promueven diversos espacios de dispersion y disfrute para los hijos por
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medio de la apertura de escenarios de recreacion y actividades de ocio y tiempo libre. Le
expresan afecto al hijo y, a la vez, ejercen control, con el objetivo de prevenir y ensefiar,

siempre cuidando de no llegar a la sobreproteccion.

Por su parte, los dos participantes en los que el estilo parental que impera es el dominador-
inflexible (PC, CR), en ambos casos el hijo e hija tienen discapacidad intelectual. Aqui las
madres son las encargadas de la crianza por ausencia de la figura parental (en un caso por
separacion y en otro por fallecimiento del padre). El estilo parental se ve marcado por un nivel
medio de confianza en la capacidad del hijo, basada en una vision de la discapacidad desde el
diagnostico, “...es todavia muy infantil...”, “...soy muy sobreprotectora...”, “...para mi tienen
que estar con los de ellos, con otros chicos con discapacidad, porque, aunque se insulten y se
digan cosas ellos no lo van a tener en cuenta...”. Esta vision pone al progenitor en el papel de
cuidador y defensor y al hijo/a como vulnerable. En estos procesos de educacion parental, para
lograr el reconocimiento de la capacidad del hijo importante para el desarrollo de la autonomia,
fue necesaria la influencia profesional externa que permitio al progenitor alcanzar mayor
confianza, “... los primeros dias de trabajo yo lo acompafiaba al recorrido porque yo soy super

protectora y €l tenia miedo, me decia el fundador de la institucién donde iba a trabajar, tranquila

que j¢l lo puede hacer!”.

En los cuatro casos en los que se identificd en la crianza la combinacién de los estilos
impulsador-reflexivo y dominador-inflexible, esto influyd principalmente en la severidad de
las normas y el control parental. El progenitor dominador-inflexible mostr6 durante el proceso
de crianza un nivel medio de confianza en la capacidad del hijo con tendencia a la
sobreproteccion, pero, con el correr de la trayectoria vital, logré ser influenciado o compensado
por la alta confianza del otro progenitor que respaldé ampliamente al hijo en el desarrollo de

la autonomia y en el planteamiento de las opciones de vida para su realizacion personal.
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Finalmente es importante resaltar que, en los resultados de este estudio, juega un papel
preponderante el contexto en el que se encuentran inmersos los participantes, no solo el
contexto familiar, sino las posibilidades, oportunidades, programas y politicas que rodean de
condiciones de posibilidad el aprendizaje, la participacién y el planteamiento del proyecto de

vida.

Asi, se identifican marcadas diferencias entre las opciones que han tenido los participantes
de la comunidad de Asturias en Espafia, donde las familias cuentan con condiciones
econdmicas confortables, hay un sistema claro y regulado para la atencion a las personas con
discapacidad que esta pensado para las particularidades segun la tipologia, los requerimientos
de apoyo y las diferentes etapas de transicion desde la infancia hasta la vida adulta. De igual
forma, en esta comunidad se abren para los padres y madres de hijos con discapacidad diversas
posibilidades de acompafiamiento y accion frente al planteamiento de proyectos de vida; como
ejemplo: la ley de dependencia por la que reciben apoyos, asistencia y recursos economicos
del estado segun sea evaluado el nivel de dependencia del hijo con discapacidad; la oportunidad
de la inclusion en centros ocupacionales de empleo para personas con discapacidad, la
posibilidad de pensarse a futuro que el hijo viva en una residencia tutelada para personas con
discapacidad, la seguridad que el contexto brinda en términos de poco peligro y violencia, entre
otras condiciones que se mencionan en las historias de vida y que permiten agenciar diversas

posibilidades en el proyecto de vida con altos niveles de autonomia.

Por su parte, en las historias de crianza de los participantes entrevistados en el
departamento de Cundinamarca en Colombia, se identificé de forma insistente la lucha de los
padres por la restriccion en las oportunidades de acceso a programas de atencion para las
necesidades y requerimientos de apoyo de los hijos e hijas con discapacidad. Se evidencid

también en algunos casos, la restriccion en los recursos econdmicos (que particularmente fue
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un factor que influy6 para que los progenitores incentivaran la autonomia en desplazamientos
y otras tareas que permitieran la optimizacion de recursos), condicién que pone el énfasis
parental en orientar a sus hijos hacia la construccion de proyectos de vida que le permitan
sostenibilidad personal a futuro. Se hace referencia a las condiciones de inseguridad y peligro
de laregion que ponen una alta tension y estrés parental frente al desafio de los desplazamientos
y situaciones de vulnerabilidad de los hijos, temores que los padres logran superar para

favorecer la autonomia personal del hijo.

Alcances y limitaciones

El estudio permitié cumplir con el objetivo de identificar la influencia del estilo parental en
el desarrollo de la autonomia en la trayectoria vital de las personas con discapacidad que han
logrado proyectos de vida autobnomos. Desde alli permite identificar categorias relacionadas
con las creencias, pautas y practicas del estilo parental segun el tipo de discapacidad. Este es
un insumo para tener en cuenta para el planteamiento de programas y planes de intervencion
con familias. De igual forma permite identificar diversas formas de plantear proyectos de vida
autonomos sobre la base de condiciones reales, intereses y posibilidades gestionadas por las

personas con discapacidad con el apoyo de sus padres.

El estudio fue aplicado a una muestra de casos que, aunque son participantes de paises y
contextos diferentes, el objetivo no era hacer un estudio comparativo sino encontrar los
aspectos transversales el desarrollo de proyectos de vida autbnomos a pesar de que se
evidencian diferencias en las condiciones, sobre todo de oportunidades econémicas y recursos.
Para la consolidacién de los resultados, seria necesario tomar las categorias identificadas y
validarlas en estudios con muestras mas amplias que permitan enriquecerlas y con categorias

especificas de diferenciacion.
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Capitulo 6. Conclusiones
En este apartado se presentan las conclusiones de la investigacion a partir de tres ejes
importantes. En primer lugar, se articulan los resultados de cada uno de los cuatro estudios
realizados, con los objetivos centrales de la investigacion relacionados con la consolidacion y
perfeccionamiento del MEPD. En segundo lugar, se presentan los hallazgos de los estudios y
sus aportes a la construccion de conocimiento. Finalmente, se plantean algunas proyecciones

y recomendaciones en el plano de la intervencion profesional y la investigacion.

Articulacion de los hallazgos de los estudios con el objetivo central de la investigacion.

A partir de los resultados de los cuatro estudios planteados en las fases 1 y 2 de la
investigacion, se logrd perfeccionar el MEPD desde el marco estructural, el cardcter descriptivo
del proceso de crianza, la configuracion de estilos educativos parentales, la estabilidad y
funcionalidad del estilo y el acercamiento a la relacion de influencia de estos estilos en la
construccion del proyecto de vida y el desarrollo de la autonomia. En la tabla 31, se relacionan
de forma puntual estos aportes, posteriormente se plantean de manera general las conclusiones

y, finalmente, se presenta el modelo en su versién perfeccionada.

Tabla 31. Resumen del aporte de los cuatro estudios al perfeccionamiento del MEPD.

Fase Objetivo de analisis Estudio Resultados Aporte al perfeccionamiento del MEPD
del MEPD
Aportes al campo de Estudio 1. Crianza, - Estado de la - Precision frente al aporte y pertinencia del
estudio parentalidad y investigacion en el  MEPD a la construccion de conocimiento.

discapacidad. Analisis area tematica del - Ampliacion y fortalecimiento de las categorias

Fase 1. Examen del caracter descriptivo del MEPD

Identificacion y
caracterizacion del
estilo educativo
parental

de la produccién
cientifica en el periodo
2000-2018

Estudio 2. Estilos
parentales en la
discapacidad: examen
de la evidencia
empirica sobre un
modelo.

modelo.

- Desarrollo teérico en

el area de estudio.
Analisis
operacionalizacion del
modelo para
validacion interna del
mismo.

Configuracion de
estilos parentales
presentes en la crianza
de  personas  con
discapacidad.

tedricas del modelo.

y - Depuraciony precision del marco estructural del

modelo en términos de variables y valores para
su operacionalizacion.

- Identificacion de tres factores importantes para

la configuracion del estilo parental en la crianza
de personas con discapacidad: confianza en la
capacidad del hijo, control y afecto parental, que
permiten el fortalecimiento de la coherencia y
l8gica interna del modelo.

- Configuracién de cuatro estilos parentales

especificos de la crianza de personas con
discapacidad: impulsador-reflexivo,
dominador-inflexible, dominado-complaciente
y dominado- distante.
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- Primeras relaciones entre el estilo parental y el

planteamiento del proyecto de vida de la persona
con discapacidad.

Fase 2. Permanencia e implicacion del EEP en la

construccion del proyecto de vida.

Estabilidad y
funcionalidad del
estilo educativo
parental en diversas
trayectorias de crianza

Estudio 3.
Permanencias y
transformaciones de
los estilos parentales
en la crianza de
personas con
discapacidad

Anélisis de la
estabilidad y
funcionalidad del
modelo a partir de un
estudio longitudinal de
seguimiento a 18 de
los casos que dieron
origen al MEPD, siete
afios después de haber
realizado la
caracterizacion de los
procesos de crianza.

- ldentificacién de la estabilidad de los estilos

parentales en términos de permanencias y
transformaciones.

- Establecimiento de la funcionalidad de los

estilos parentales planteados por el MEPD.

- Primer acercamiento a la influencia de los

estilos parentales en el desarrollo de la
autonomia del hijo/a

Implicaciones del
estilo educativo
parental en la
construccion del

proyecto de vida.

Estudio 4. Influencia
de los estilos
parentales en la
construccion de
proyectos de vida
auténomos de
personas con
discapacidad. Estudio
Retrospectivo

Anélisis retrospectivo
de 12 casos de
personas con
discapacidad que han
logrado la construccion
de proyectos de vida
autbnomos y  su
relacion con los estilos
parentales  en el
proceso de crianza.

- Influencia de la educacion parental (pautas,

creencias, practicas) en el desarrollo de la
autonomia de los hijos con discapacidad, con
algunas precisiones de acuerdo con el tipo de
discapacidad.

- Influencia del estilo parental en las diversas

formas de agenciar proyectos de vida
auténomos.
- Estilos parentales favorecedores de la

construccion de proyectos de vida autbnomos

Nota. Fuente, elaboracion propia

El primer estudio de revision de la produccion cientifica en el area tematica de “crianza,
parentalidad y discapacidad” en un periodo de 18 afios, se constituyé en el marco de
antecedentes del campo de estudio del modelo. Los resultados permitieron identificar que los
estudios relacionados con la parentalidad y los procesos de crianza de personas con
discapacidad frecuentemente profundizan en uno de estos campos especificos de forma
separada. Asi, los estudios relacionados con la crianza se centran en factores familiares,
contextuales y sociales relacionados con pautas, practicas y tareas de crianza. Por su parte, los
estudios relacionados con la parentalidad se centran en analizar los procesos psicoldgicos,
emocionales y conductuales que rodean la funcion parental. Estos resultados permiten
evidenciar que las experiencias de crianza de hijos con discapacidad generan en los
progenitores sentimientos que pueden llevarlos a estados emocionales que favorecen o

restringen el ejercicio de la parentalidad.

ElI MEPD, en su estructura categorial, combina indicadores tanto de parentalidad (en
términos de creencias que se asocian con los sentimientos, estados emocionales vy

afrontamiento parental frente a la discapacidad), como de crianza (relacionadas con pautas y
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practicas de educacidn parental); por lo tanto, los hallazgos de las investigaciones en estos dos
campos, permiten consolidar al MEPD como una herramienta de analisis sistémico que articula
las creencias, las pautas, y las practicas de crianza, como un todo relacionado, que debe ser
estudiado en su conjunto, dando prevalencia a las creencias parentales como soporte o
detonador de procesos y estados emocionales que generan pautas y determinan practicas de

educacion parental.

Los resultados de la revision ademas permitieron identificar de manera puntual algunos
estudios centrados en analizar las formas como padres y madres dirigen, educan, ensefian y
crian a sus hijos e hijas con discapacidad. Estos estudios abordan la nominacion de estilos
parentales, estilos educativos, estilos parentales de ensefianza o estilos de crianza. Sin
embargo, este tipo de trabajos no es amplio. En todo el acervo documental analizado, se
identifico una limitacion en la cantidad de estudios que abordan de forma puntual los estilos
parentales en la crianza de hijos con discapacidad, su influencia en procesos de desarrollo de
la autonomia o en la construccion de proyectos de vida, asi como la permanencia y
transformacion de los estilos parentales en diferentes momentos de la trayectoria vital del hijo;
por lo tanto, el desarrollo de esta investigacion hace un aporte al campo de estudio en estos

topicos puntuales.

Finalmente, en este primer estudio de revision se identificé la tendencia a generar
investigaciones sobre parentalidad y crianza de personas con discapacidad desde la generalidad
de aspectos transversales a estas, pero también es muy marcado el énfasis en el desarrollo de
estudios centrados en caracteristicas especificas segun el tipo de discapacidad, que traen
exigencias y situaciones distintas a la funcion educativa parental y a las practicas de crianza.
Por lo tanto, aunque el MEPD es una herramienta de comprension que se ha construido con

elementos transversales a los diferentes tipos de discapacidad, su marco de aplicacion puede
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abordar tanto la transversalidad como la tipificacién de la discapacidad, esto se hace evidente

en las aplicaciones y los resultados de los estudios planteados en esta investigacion.

El sequndo estudio, relacionado con el examen estructural del MEPD a partir de evidencia
empirica, permitio definir y potenciar el caracter descriptivo del modelo para favorecer la
I6gica interna del mismo y consolidarlo como herramienta de caracterizacion e identificacion

de estilos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad.

Los resultados de este estudio aportaron en primer lugar, a depurar y operacionalizar el
marco estructural del modelo, en términos de categorias, variables y valores. Esta estructura
operacional se convierte en insumo para el planteamiento de propuestas y programas de apoyo
y fortalecimiento a los padres, madres o quienes ejercen la funcion educativa parental, ya que

revela distintos aspectos implicados en el estilo relacional.

En segundo lugar, el anélisis multivariante permitio identificar tres factores o dimensiones
determinantes para la configuracién de estilos de educacién parental presentes en la crianza de
hijos con discapacidad (la confianza en la capacidad del hijo, el control y el afecto parental).
Estas dimensiones son ejes estructurales que es necesario tener en cuenta en el trabajo con

familias para el fortalecimiento de la funcién educativa parental.

Finalmente, el desarrollo de este estudio permitio la identificacion y configuracion de cuatro
estilos de educacion parental presentes en la crianza de personas con discapacidad que se
denominaron: impulsador-reflexivo, dominador-inflexible, dominado-complaciente y
dominado- distante. Estos estilos son el resultado de cuatro agrupaciones de individuos con
valores similares en las variables del modelo. La pertinencia de plantear estas nuevas
configuraciones de estilo se centra en los hallazgos, cada vez mas claros, frente a la diferencia

que existe entre los procesos de crianza de hijos e hijas con discapacidad, y los procesos de
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crianza de los hijos que no la tienen. Asi, el MEPD, permite caracterizar los estilos de
educacion parental, a partir de categorias y procesos estructurales desentrafiados,
documentados y sustentados en las experiencias parentales de crianza de personas con

discapacidad.

El tercer estudio, que profundiz6 en las permanencias y transformaciones de los estilos
parentales a partir de un andlisis longitudinal que hizo seguimiento a los procesos de crianza
de personas con discapacidad, permitio identificar la estabilidad y funcionalidad de los estilos
parentales planteados por el MEPD vy la aproximacién a la influencia de estos en el desarrollo

de la autonomia.

Los hallazgos de este tercer estudio permitieron identificar una tendencia hacia la
permanencia del estilo parental, tal y como plantea el modelo. Esta permanencia se da en
procesos de crianza en los que el estilo de educacién parental ha sido funcional a los
progenitores. En los casos en que existen transformaciones, estas son de naturaleza positiva (si
favorecen mayor desarrollo de la autonomia del hijo) y negativas (si van en direccion a generar
dependencia continuada). Los resultados de este estudio ratificaron que, de manera general, las
transformaciones del estilo pueden darse con el paso de la trayectoria vital del hijo e hija con
discapacidad, y la tendencia es a mejorar en pro del favorecimiento de la autonomia del hijo,
como consecuencia del reconocimiento de su habilidad y el aumento de la confianza parental

en la capacidad del hijo.

Es importante resaltar el hallazgo en este estudio frente a que, en las permanencias y las
transformaciones positivas de los estilos parentales que favorecen el desarrollo de la autonomia
de los hijos con discapacidad, los padres parecen estar centrados en procesos de adaptacion

parental positiva que no priorizan los aspectos emocionales de la situacion; en contraste, en
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las permanencias y transformaciones negativas de estilos parentales de crianza que conllevan
a la dependencia continuada de los hijos con discapacidad, se identifica la interseccion y
priorizacién de aspectos emocionales relacionados con el estrés, la ansiedad, la depresién y la

angustia parental.

El cuarto estudio, que realizd un andlisis retrospectivo de personas con discapacidad que
han logrado la construccién de proyectos de vida auténomos, con el fin de identificar la
influencia del estilo parental en esta construccion, aport6 al perfeccionamiento del MEPD en
el analisis de los estilos parentales que favorecen el desarrollo de la autonomia y la realizacion

personal de los hijos e hijas con discapacidad.

Un hallazgo importante del estudio es la presencia frecuente del estilo parental impulsador-
reflexivo, en el que los progenitores tienen una alta confianza en la capacidad del hijo,
generaron pautas y practicas de crianza potenciadoras de procesos de autonomia en todos los
niveles y, apoyaron el planteamiento y la construccién del proyecto de vida auténomo del hijo.
También se identifico la presencia del estilo parental dominador- inflexible, que tiene una
confianza media en la capacidad del hijo y el alto control parental con tendencia a la
sobreproteccion; los padres 0 madres con este estilo, lograron, a través de la influencia de otros
progenitores, del apoyo profesional, o, a partir de hechos o eventos donde los hijos logran
mostrar y sorprenderlos con sus habilidades, aumentar la confianza, superar los temores,
permitir mayores espacios y condiciones para el desarrollo de la autonomia y, apoyar asi, la

realizacién personal del hijo o hija con discapacidad en diversos campos.

De igual forma, este Gltimo estudio profundizé en el anlisis de condiciones particulares a
los tipos de discapacidad. Los resultados permitieron plantear tres agrupaciones en

correspondencia con las demandas y las practicas de apoyo a la funcion educativa parental para
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el desarrollo de la autonomia (discapacidad sensorial 0 motriz sin compromiso cognitivo,
discapacidad intelectual y trastornos del espectro autista). Estas caracteristicas especificas
encontradas en términos de pautas, creencias y practicas de crianza definen para le MEPD una
ruta de observacién y caracterizacién, y, para el trabajo de intervencién con familias, se

convierten en lineas para el apoyo y acompafiamiento.

Finalmente, este estudio aporta ademas a esta investigacion, elementos y estrategias
importantes para el desarrollo de la autonomia, tomados de padres, madres e hijos que ya
recorrieron un largo camino en busqueda del desarrollo y construccién del proyecto de vida,
insumo importante para quienes apenas empiezan a explorar este camino ya sea como

progenitores o como profesionales que intervienen en el desarrollo familiar.

Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD- version perfeccionada
Se presenta a continuacion la version perfeccionada del MEPD, como resultado de la

articulacion de los hallazgos en esta investigacion.

Marco estructural del MEPD (marco descriptivo)

El Modelo Estilos Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad -MEPD- incorpora, como
elementos estructurales de las relaciones parentofiliales, tres procesos involucrados en la
crianza: las creencias, las pautas y las précticas. Las creencias, se refieren a las visiones o
formas parentales de percibir la discapacidad del hijo a las cuales subyace una concepcion de
nifio (hijo) y una concepcion de adulto (progenitor) que orientan el modo de educar. Las pautas,
se centran en la naturaleza de las normas definidas, los valores enfatizados y los mecanismos
motivacionales puestos en juego por el padre, madre o quien ejerce la funcién parental,
aspectos que permiten evidenciar el canon y el orden normativo que impera en la relacion. Las

practicas son las acciones parentales ejercidas en la interaccion, que para el modelo se
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relacionan principalmente con los niveles de control, afecto, disciplina, responsabilidad, placer
y apoyo. Para el MEPD, las creencias son el nucleo, el centro de la estructura relacional que
expresa lo mas interno de quien ejerce la funcién parental y asi, lo mas complejo de
transformar; y son las que orientan las pautas y determinan las practicas. Esta estructura de
procesos e indicadores tiene incidencia directa en el proyecto de vida en lo relacionado

especificamente con el desarrollo de la autonomia (ver ilustracion 13).

llustracién 13. Marco estructural MEPD (Manjarrés y Hederich, 2018)
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Nota. Fuente, elaboracién propia
La combinacion de los procesos e indicadores del marco estructural del modelo permite

configurar diferentes formas de educacion parental.

Estilos parentales planteados por el MEPD
El MEPD, plantea la configuracion de cuatro estilos parentales presentes en la crianza de

personas con discapacidad. Son estos: impulsador-reflexivo, dominador-inflexible, dominado-
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complaciente y dominado-distante. Se presenta en la tabla 32, la caracterizacion de cada uno

de los estilos bajo el marco estructural del modelo.

Tabla 32. Caracterizacion de los estilos parentales planteados por el MEPD

Procesos Indicadores Estilos parentales
Impulsador — Dominador- Dominado — Dominado-
reflexivo inflexible Complaciente distante
Vision de la Social Médico-reparadora Sacralizada- mégica. Médico- reparadora
discapacidad Normalizadora- Médico- reparadora.
asistencialista
Creencias  Concepcion de  Habil- ensefiante Sometido- dominado  Impulsivo- Lejano-
nifio dominante inalcanzable
Concepciéon de  Impulsador - Dominador-sapiente Dominado-sometido Incapaz- ausente
adulto orientador
Naturaleza de Negociadas Inflexibles Minimas bésicas Sin normas
las normas
Valores Capacidad propia Obediencia Goce del momento Ninguno
Pautas enfatizados
Motivacion Intrinseca Extrinseca Extrinseca Desmotivacion
promovida
Nivel de Control medio Mucho control Poco control Ningun control
control
ejercido
Nivel de afecto  Afecto medio Afecto medio Mucho afecto Poco afecto
expresado al
Practicas  hijo
Disciplina Accion- Accion- consecuencia  Accion- no Ninguna
impartida consecuencia- consecuencia
reflexion
Nivel de Mucha Medio Poca o ninguna Ninguna
responsabilidad
asignada al hijo
Enfasis en Medio Poco Mucho Ninguno
actividades
ludicas (placer)
Implicacién en  Alta implicacion. Alta implicacion. No  Alta implicacion. No ~ Hay presencia sin
el desarrollo Permite espacio permite espacio permite espacio implicacion.
del hijo personal personal personal
(apoyo)

Nota. Fuente, elaboracién propia

El estilo educativo parental “impulsador-reflexivo” es caracterizado por un padre, madre o
quien ejerce la funcion parental que concibe al hijo con discapacidad como una persona habil,
y por consiguiente se identifica a si mismo como adulto impulsador y orientador de dichas
habilidades. Esta situado en una vision social de la discapacidad que la concibe como el
resultado de la interaccion entre la condicion particular del hijo y las oportunidades que el
entorno le brinda para el aprendizaje y la participacion. Los valores que enfatiza se centran en
el desarrollo de las capacidades del hijo. Las normas que imparte son negociadas y la

motivacion que promueve es intrinseca, enfatizando el deseo de superacién y el logro de
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objetivos y metas personales. Brinda apoyo y se implica en el desarrollo del hijo, permitiéndole
su espacio personal. La disciplina que imparte se centra en que las acciones tienen
consecuencias, siempre mediadas por la reflexion. Le delega responsabilidad al hijo, en
consonancia con el reconocimiento de sus habilidades, y también le permite y promueve

diversos espacios recreativos. Le expresa mucho afecto al hijo y, a la vez, ejerce mucho control.

Por su parte, el estilo “dominador-inflexible” se caracteriza por un padre, madre o quien
ejerce la funcién parental que se encuentra centrado en una vision médico-reparadora de la
discapacidad, en la que ésta se entiende como un problema de salud que debe ser reparado y el
mismo se concibe como estricto supervisor de la cura. Le impone al hijo normas rigidas,
promueve en éste una motivacion extrinseca y enfatiza en valores relacionados con la
obediencia, tales como la lealtad, el respeto y la sumision. Estd muy implicado en todos los
asuntos relacionados con el desarrollo del hijo, hasta el punto de no permitirle espacio personal,
y le expresa poco afecto. La disciplina que imparte se caracteriza porque las acciones siempre
tienen consecuencias fijas. Le permite al hijo pocos espacios para el disfrute y la recreacion y

ejerce mucho control en las actividades que realiza.

El estilo educativo parental “dominado-complaciente” se caracteriza por un padre, madre o
quien ejerce la funcién parental que, al igual que el anterior, mantiene una vision médico-
reparadora combinada con una vision sacralizada-magica en la que la discapacidad se entiende
como una consecuencia de culpas pasadas y, en esa medida él mismo se concibe como un
adulto dominado y sometido ante las exigencias y particularidades propias de la discapacidad
del hijo. Esta perspectiva da al hijo un rol dominante, y, en consecuencia, en este estilo parental
hay ausencia de normas y los valores promovidos enfatizan la felicidad inmediata del hijo. El
padre aqui ejerce poco control; las acciones del hijo no tienen consecuencias, y se le asigna

poca o ninguna responsabilidad, otorgandole muchos espacios para la dispersion y el disfrute.
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Tiene un alto nivel de implicacion en el desarrollo del hijo, sin permitirle espacio personal. De
esta forma, la autorrealizacion parental se sacrifica por la atencion exclusiva al hijo,

generalmente relacionada con satisfacer deseos y requerimientos inmediatos.

Finalmente, el estilo educativo parental “dominado-distante” es caracterizado por un padre,
madre o quien ejerce la funcién parental que concibe al hijo con discapacidad como alguien
lejano e inalcanzable a su conocimiento y a su margen de accion, lo que lo lleva a considerarse
como un adulto incapaz y ausente del proceso de desarrollo del hijo. La vision de discapacidad
que impera en este estilo es la médico-reparadora, si bien, a diferencia de los anteriores, en este
caso el cuidador cree que no puede ayudar y, en consecuencia, delega todos los cuidados, no
impone normas ni enfatiza la formacion de valores. En este estilo el padre hace presencia, pero
expresa poco afecto, no se implica en el desarrollo del hijo con discapacidad y no ejerce ningun

control.

Factores determinantes en la configuracion del estilo parental desde el MEPD

El MEPD plantea, ademas, tres factores o dimensiones determinantes en la configuracion
del estilo parental: la confianza en la capacidad del hijo, el control y el afecto. Estos factores
validan la estructura categorial del MEPD respecto a resaltar las creencias (donde la visién
parental de la discapacidad establece el nivel de confianza en la capacidad del hijo), como
proceso base que determina las pautas y practicas de crianza en el estilo de educacién parental

(ver ilustracion 14).

llustracién 14. Factores determinantes del estilo educativo parental en la crianza de hijos e hijas con discapacidad.
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Nota. Fuente, elaboracién propia
El cruce entre los tres factores determinantes del estilo parental y los cuatro estilos

planteados por el MEPD, permiten crear unas coordenadas generales para facilitar la
identificacion del estilo parental (ver tabla 33), las cuales se complementan y amplian de
forma descriptiva con la caracterizacion del estilo a partir de los indicadores de creencias,

pautas y practicas de crianza.

Tabla 33. Cruce de los factores con los estilos parentales.

Estilo parental Confianza Control Afecto
Impulsador- Reflexivo +
Dominador- Inflexible . +

Dominado - Complaciente - -
Dominado -Distante - -
Nota. + (nivel alto), .(nivel medio) - (nivel bajo). Fuente: elaboracién propia

Estilo parental y proyecto de vida en el marco del desarrollo de la autonomia

El criterio que permite distinguir los efectos de los cuatro estilos parentales planteados por
el MEPD es el de la ganancia o pérdida de la autonomia. EI modelo ubica los estilos parentales
en el espectro de menor a mayor favorecimiento de la autonomia del hijo; de manera que los
estilos dominado-distante y dominado-complaciente, se encuentran en el extremo que mejor
predice la dependencia continuada y, por ello, es menos favorable al desarrollo de la

autonomia; el estilo dominador-inflexible se encuentra en un punto medio y el estilo
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impulsador-reflexivo se encuentra en el extremo que mas favorece el desarrollo de la

autonomia.

El MEPD, plantea que la proyeccion del plan de vida y la realizacion a futuro del hijo o hija
con discapacidad, se encuentran altamente relacionados con la forma de educacion parental y
el desarrollo de la autonomia. De igual manera, los estilos parentales planteados por el modelo
se implementan en concordancia con su funcionalidad para los objetivos parentales de crianza

(ver tabla 34).

Tabla 34. MEPD, estilo educativo parental y construccion del proyecto de vida

Categoria Impulsador — Dominador- Dominado — Dominado-
reflexivo inflexible Complaciente distante
Planteamiento Siproyecto devida—  Si  proyecto vida- No se plantea Delegacion
parental proyecto  Auténomo dependencia proyecto de vida
de vida del hijo
Niveles de autonomia  Niveles de autonomia  Nivel de autonomia  No implicado

Influencia en el basico, instrumental y  basico, instrumental basico-
desarrollo de la avanzado, con alcance y/o avanzado con autocuidado, con
autonomia del a largo plazo. alcance a mediano alcance a corto
hijo/a plazo. plazo (inmediato).
Funcionalidad del  Desarrollar Ejercer control y Compensar las Justificar el no
estilo habilidades y modificar la conducta  dificultades conocimiento

capacidades del hijo/a

del hijo/a

percibidas en el
hijo/a

parental de la
discapacidad

Nota. Fuente, elaboracion propia

Resultados y aporte a la construccién de conocimiento en el campo de estudio.

En este apartado se relacionan de forma puntual los resultados de los estudios y sus aportes
(tedricos, metodoldgicos y practicos) a la investigacion y a la construccion de conocimiento en

este campo de estudio. (Ver tabla 35).

Tabla 35.Resultados y aportes a la construccion de conocimiento

ESTUDIO RESULTADOS Y APORTES AL CONOCIMIENTO
- Acopio de produccion investigativa en el campo de la crianza, parentalidad y
Estudio 1.  Crianza, discapacidad y balance de la produccion cientifica esta area de estudio en un
parentalidad y periodo de 18 afios.

discapacidad. Andlisis de -
la produccidn cientifica en
el periodo 2000-2018 -

Indicadores bibliométricos que permiten ubicacion documental en afios,
instituciones, revistas, autores y colaboracion institucional e internacional.

Indicadores tematicos que aportan al estudio relacionado con: 1) parentalidad,
desde los aspectos emocionales adversos frente a la discapacidad; 2) parentalidad
desde los aspectos positivos de adaptacion y ajuste; 3) Crianza, desde los aspectos
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relacionados con la organizacion y el funcionamiento familiar; y, 4) parentalidad
y crianza desde los aspectos especificos segun el tipo de discapacidad.
Sistematizacién de las palabras claves de los articulos analizados que se
convierten también en insumo de analisis tematico de la produccion cientifica en
este campo.

Estudio 2. Estilos
parentales en la
discapacidad: examen de
la evidencia empirica
sobre un modelo

Aporte metodoldgico para el analisis por métodos multivariantes de informacion
cualitativa.

Reconocimiento de una nueva dimension involucrada en la configuracion de
estilos parentales de crianza (confianza en la capacidad del hijo).

Planeamiento de variaciones a las configuraciones tradicionales de estilo
parental, y nuevas configuraciones de estilo parental centradas en situaciones de
crianza especificas (en este caso de personas con discapacidad).

Estudio 3. Permanencias y
transformaciones de los
estilos parentales en la
crianza de personas con
discapacidad

Estudio 4. Influencia de
los estilos parentales en la
construccion de proyectos
de vida autéonomos de
personas con
discapacidad. Estudio
retrospectivo

Aporte a la realizacion de estudios longitudinales para el analisis de la crianza,
los cuales, por sus implicaciones, son escasos.

Estudio de la estabilidad de los estilos parentales durante el curso de trayectorias
vitales.

Identificacion de situaciones de permanencia y transformacion del estilo parental
que se convierten en insumos para la intervencion en trabajo con familias y
progenitores.

Identificacion de condiciones disimiles en dos paises y contextos culturales,
socioeconémicos y politicos diferentes, que influyen en la funcion educativa
parental y el desarrollo personal y social de personas con discapacidad.
Estrategias y practicas parentales para el acompafiamiento al desarrollo de
proyectos de vida autbnomos.

Saberes construidos por las familias, situaciones, dilemas que enfrentan en el
acompafiamiento al desarrollo de la autonomia de los hijos.

Relatos especificos frente a las pautas, las creencias y las practicas de crianza de
personas con discapacidad y el desarrollo de la autonomia.

Instrumentos para la realizacion de entrevistas a profundidad y el establecimiento
de los niveles de autonomia.

Nota. Fuente, elaboracién propia

Recomendaciones y proyecciones

Para hacer el cierre de esta tesis doctoral, se plantean recomendaciones y proyecciones

relacionadas con la intervencion profesional y el desarrollo de la investigacion en el campo de

estudio.

Con respecto a la intervencion profesional

e El marco estructural del MEPD se convierte en si mismo en un mapa de navegacion y una

ruta de orientacion para la intervencion y el trabajo con familias desde diferentes campos

profesionales. Cada uno de los procesos (creencias, pautas, practicas) con sus respectivos

indicadores y valores, asi como los estilos parentales configurados, se convierten en lineas

de accién para el planteamiento de programas y propuestas de intervencion,

principalmente desde el campo educativo, psicologico y terapéutico (entre otros).
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La investigacion plantea el desafio de resaltar a la familia como escenario educativo y a
los padres como primeros educadores y formadores de sus hijos. La determinante
influencia que la educacion parental tiene en el desarrollo e inclusion de nifios, nifias y
jévenes con discapacidad al contexto social, hace que el trabajo con progenitores deba ser
prioritario para el desarrollo de procesos educativos, psicoldgicos y sociales. Por lo tanto,
el apoyo y fortalecimiento a la funcion educativa parental en la crianza de hijos o hijas con
discapacidad, debe ser un objetivo importante en la intervencion, apoyo, acompafiamiento
a las familias.

Los hallazgos de los estudios y la principal apuesta del MPED se dirige hacia resaltar la
importancia de hacer visibles las capacidades de los nifios, nifias y jovenes con
discapacidad, en tanto esta visibilidad es la condicion necesaria para aumentar el nivel
parental de la confianza en la capacidad del hijo y desde alli direccionar formas de
educacion parental altamente potenciadoras de la autonomia personal del hijo e hija con
discapacidad; por lo tanto, este se debe convertir en objetivo central de las intervenciones
en el trabajo con progenitores.

Las relaciones entre los estilos parentales propuestos por el MEPD, con el espectro de
menor a mayor favorecimiento de la autonomia, se constituye también en una ruta para el
fortalecimiento, en torno a favorecer la eficacia del apoyo parental en el desarrollo de la
autonomia de los hijos y la construccion de proyectos de vida. Esto teniendo en cuenta
que, en los resultados de la investigacion se evidencié como limitacién de la produccion
cientifica, la escasez de investigaciones que analizan los estilos parentales y la crianza
positiva, que permitan comprender los mecanismos a través de los cuales los padres
enfrentan con éxito los desafios del cuidado de los infantes y jévenes con discapacidad y

fomentan la autoeficacia parental.
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Es importante resaltar que cada uno de los estilos configurados por el MEPD, produce y
provoca situaciones y efectos diferentes en la educacion parental y en el desarrollo
personal del hijo en relacion con los objetivos y prioridades de formacion de los
progenitores. En esta investigacion el aspecto central y prioritario para el analisis frente
al estilo de educacion parental es el desarrollo de la autonomia, lo que permite ubicar los
estilos parentales planteados por el MEPD en el espectro de mayor o menor favorecimiento
de la autonomia siendo el estilo impulsador-reflexivo el que més favorece el desarrollo de
la autonomia. Si el valor a priorizar por los progenitores en sus objetivos educativos es la
felicidad, el goce o el disfrute del hijo, los estilos parentales toman otra direccion siendo
el estilo dominado-complaciente el méas favorecedor. Si el valor y objetivo a priorizar es
la obediencia, el buen comportamiento y el control, el estilo que mejor favorecera es el
dominador- inflexible. Esto muestra que el estilo guarda su caracter de neutral, porque este
depende de lo que el padre o la madre priorice como objetivo de la educacion parental, y
la caracterizacion de los estilos desde la estructura del MEPD, permite ubicarnos como

profesionales en la comprension de como es la forma parental de educar.

Con respecto a la proyeccion de la investigacion en el campo

El creciente aumento de articulos publicados en el area de crianza y parentalidad en
discapacidad, indica el interés cada vez més fuerte a nivel mundial de la investigacion en
este campo, en consonancia con la intensidad de la problemaética social relacionada con
este fendmeno. Por lo tanto, es muy pertinente continuar planteando investigacion que
aporte al trabajo de apoyo y acompafiamiento a la funcion educativa parental en la crianza
de hijos e hijas con discapacidad.

Es importante resaltar que, la version perfeccionada del MEPD resultado de esta

investigacion, debe validarse a partir de estudios con muestras mas amplias y metodologias
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gue permitan poner a prueba las relaciones y configuraciones entre las variables, asi como
la construccion de instrumentos que faciliten la identificacion de los estilos a partir de la
estructura categorial del modelo.

e Los estudios realizados en esta investigacion se desarrollaron sobre muestras situadas y
especificas y permitieron cumplir con el objetivo de analizar, examinar y perfeccionar el
MEPD, pero esta nueva estructura, la determinacion de las variables del marco estructural,
las relaciones con el desarrollo de la autonomia y la construccién del proyecto de vida,
plantean lineas de investigacion que pueden ser estudiadas mas a fondo. Ponemos como
ejemplo, analisis comparativos de los estilos parentales en diversas culturas, la
diferenciacion de los estilos parentales en padres y madres, la relacion del estilo parental
en la crianza de personas con discapacidad en interseccion con otras condiciones tales
como género, condiciones econdmicas, etapa del curso vital, severidad de la discapacidad,
entre otras.

e En la investigacion en el campo de los estilos parentales en la discapacidad es importante
hacer lecturas a los aspectos transversales a esta, pero también es necesario desarrollar
lecturas contextualizadas de las necesidades segun el tipo de discapacidad, puesto que, en
diversos resultados de esta investigacion, las demandas a la funcién educativa parental en
procesos de crianza de hijos e hijas con discapacidad son diferentes segun la tipologia.

e Las investigaciones actuales en el campo de la parentalidad y la crianza de personas con
discapacidad han tenido una alta concentracion en culturas globales, de tipo occidental
moderno, y se han realizado pocos estudios en culturas Unicas tradicionales o étnicas, por
lo tanto, esta puede ser una proyeccion de la investigacion para el modelo. De igual forma,
los factores culturales y el contexto socioeconémico son elementos que claramente

influyen en los procesos de crianza sobre todo en el acceso a recursos y posibilidades que
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tienen los progenitores para acompanar el desarrollo personal y social de sus hijos e hijas
con discapacidad, por lo tanto, se deben tener en cuenta en las investigaciones relacionadas
con los estilos parentales.

e Esta investigacion deja planteados elementos especificos de la crianza y parentalidad en
poblaciones con discapacidad sensorial, motriz, intelectual y autismo. No obstante, se
resalta un principal vacio relacionado con los pocos estudios encontrados sobre la
parentalidad y crianza de hijos con pluridiscapacidad o multiimpedimento (sordoceguera
o discapacidades asociadas), lo cual abre una linea fértil de investigacion y aplicabilidad
para el modelo.

e Es importante en futuros estudios, profundizar en las condiciones y situaciones
relacionadas con padres y madres que se caracterizan dentro del estilo “dominado-
distante”, dado que, estos se identificaron en el primer estudio que permitio la
configuracion de los estilos parentales, pero, en los posteriores estudios, no hubo presencia
por el criterio de compromiso en el desarrollo del hijo, que convocé con mayor fuerza a
padres con los otros tres estilos. El estilo dominado- distante para el modelo, tiene una
diferencia importante con respecto al estilo tradicional denominado como “negligente”,
por cuanto en los procesos de crianza de personas con discapacidad, estos padres y madres
toman distancia no por el desinterés, sino por la falta de conocimiento de la discapacidad
y las demandas de apoyo que desbordan la capacidad parental, por lo que deciden no
implicarse o mantener distancia y delegar el acompafiamiento y cuidado. Por lo tanto, en
futuros estudios seria importante analizar con mayor profundidad las situaciones que
llevan a los padres y madres a este estilo parental y las formas de superar las barreras

encontradas para la implicacion en el desarrollo del hijo o hija.
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Apéndices

Anexo 1. Instrumento estudio: Permanencias y transformaciones de los estilos

parentales en la crianza de personas con discapacidad.

Instrumento para padres o quién ejerce la funcion parental

Objetivo: Este instrumento busca recolectar nueva informacion sobre el proceso de crianza de
su hijo con discapacidad en los Ultimos seis afios (2012-2018), con el fin de continuar
profundizando en la caracterizacion, comprension y la blsqueda de necesidades y
requerimientos de apoyo para el desempefio de la funcion parental.

Instrucciones para el diligenciamiento: Por favor lea atentamente la pregunta y relate su
experiencia centrandose especificamente en los Gltimos seis afios del proceso de crianza de su
hijo. (Si requiere mas espacio para las respuestas puede agregar las lineas que necesite).

DATOS DE IDENTIFICACION

Fecha: Municipio /ciudad:

Nombre del informante

Parentesco: Género: M[] F[] Edad:

Tiempo que ha vivido con la persona con discapacidad:

Ocupacién:

Nombre del hijo con discapacidad:

Edad: Género:M [ F[]

Tipo de discapacidad:
Cognitiva [ visual L] Auditiva[_] Motriz ] Autismo[_] Otra: seual?

Numero de Hermanos: Lugar que ocupa entre los
hermanos

Programas de atencidn que recibe actualmente:

Nivel de estudios actuales del hijo:
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PREGUNTAS DE SEGUIMIENTO AL PROCESO DE CRIANZA

=

©WooN RN

el e o el
oOUTA WN RO

¢Como describe usted a su hijo?

¢Qué papel cumple su hijo dentro la familia?

¢ Cual cree usted que es su funcion como adulto frente a la crianza de su hijo?
¢Qué normas o reglas enfatiza usted en su hijo?

¢Qué valores ha formado usted en su hijo?

¢De qué manera motiva o impulsa a su hijo para que haga las actividades?

¢Cdémo ejerce control en su hijo? ;Cudles son las reglas que establece con su hijo?
¢De qué manera demuestra afecto a su hijo?

¢Disciplina a su hijo? ¢De qué manera?

. ¢ Qué actividades desarrolla cotidianamente su hijo? ¢Cuales son las mas importantes?
. ¢Su hijo realiza actividades de dispersion y disfrute? ;Cuales?

. ¢De qué forma le brinda apoyo a su hijo?

. ¢ Qué logros ha tenido? ;Qué desafios tiene? ;Cual es el siguiente objetivo?

. ¢,A ddnde cree que va a llegar?

. ¢Como realiza el acompafiamiento a su hijo durante la crianza?

. ¢ Cuales son las actividades o situaciones en las que requiere apoyo su hijo
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Anexo 2. Instrumentos estudio retrospectivo de casos con proyectos de vida autonomos.

Instrumento entrevista a profundidad

Objetivo: Este instrumento busca recolectar informacion a profundidad del proceso de crianza
de personas con discapacidad que han logrado en la actualidad proyectos de vida autdnomos,
con el fin de analizar retrospectivamente la influencia del estilo de educacién parental en el
logro de la autonomia.

PARTE 1. DATOS DE IDENTIFICACION (mejor uno para cada caso)

Fecha: Municipio [ciudad:
Direccién: Barrio: Localidad:
Teléfono de contacto: Correo:

Nombre del
informante

Tipo de fuente: encargado de la crianza[_] Parentesco: Hijo|:|

Género: ML] F[] Edad:

Ocupacion: Nivel de estudios:

En caso de ser el encargado de la crianza mencione el nombre del hijo con discapacidad:

Edad: GénerooM[] F [

Tipo de discapacidad:
Cognitiva [ ] Visual (] Auditiva[ ] Motriz [] Autismo [_]Otra: ¢cual?

Numero de Hermanos: Lugar que ocupa entre los hermanos

Nivel es estudios actuales:

Programas de atencion que recibe actualmente:
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PARTE 2. ESTADO ACTUAL DEL DESARROLLO DE LA AUTONOMIA

Responda cual es su estado actual (o el estado actual de su hijo con discapacidad), en

relacion con cada una de las siguientes actividades.

instrumentales
(interaccion
con el entorno)

Niveles Categorias ] NO | RAI | RAS [ESPECIFICACIONES
autonomia
Actividades de Aseo e higiene
la vida diaria personal
(autocuidado) Vestido
Alimentacion
Tareas domésticas
Actividades Movilidad

Manejo del dinero

Rutinas diarias

Habitos de estudio

Manejo del tiempo

Desarrollo de
responsabilidades

Procesos educativos

Actividades Desempefio laboral

avanzadas Desarrollo

(inclusion vocacional u

plena al ocupacional

entorno) Ocio y tiempo libre
Habilidades
sociales

Relacion de pareja-
formacion de
familia

Autonomia en la
comunicacion

Autonomia en la
toma de decisiones

Sl (lo realiza autbnomamente), NO (no lo realiza), RAI (Requiere apoyo intermitente), RAP (requiere apoyo permanente).

PARTE 3. PREGUNTAS ENTREVISTA

Preguntas orientadoras, activadoras de relato para la persona con discapacidad
entrevistada

Escuche con atencion las siguientes preguntas y responda de forma amplia y sin restriccién
los aspectos que considere importantes al recordar todo su proceso de crianza (desde bebé
hasta la actualidad).

1. Contextualice brevemente: ;Cudl es su situacién actual?, ;en qué trabaja o se ocupa?, ;de
qué forma lo hace?

2. Describa el contexto de crianza, ¢Quién o quiénes ejercieron su proceso de crianza?
¢ Como fue su crianza?

3. ¢Como lo describirian las personas que se encargaron?

¢Cudl era el papel que sus padres le otorgaron a usted como hijo en la familia?

5. ¢Qué normas le inculcaban sus padres?

&
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6. ¢Qué valores enfatizaban sus padres?
7. ¢En qué situaciones especificas requeria usted mas apoyo? (ejemplos)
8. ¢De gqué manera o qué mecanismos utilizaban sus padres para brindarle apoyo?
9. ¢Como hacian el acompafiamiento sus padres en las distintas actividades?
10. (Solo en el caso de sordera o autismo) ¢C6mo era la comunicacién?
11. ¢ Qué responsabilidades le asignaban en casa?
12. ;Lo disciplinaban? ¢En qué situaciones y de qué forma lo disciplinaban?
13. ¢En qué tipo de actividades ponian mayor énfasis los padres?
14. ;De qué manera manifestaban sus padres el afecto?
15. ¢Habia hermanos presentes? ¢Sus padres hacian diferencia entre su crianza y la de sus
hermanos?
16. ¢ Cuales eran las estrategias utilizadas por sus padres para que usted fuera independiente
y auténomo en:
- Actividades cotidianas de la vida diaria
- En habilidades comunicativas
- En la toma de decisiones
- Enlamovilidad, tareas domésticas, manejo del dinero
- En el desempefio e interaccion social en los contextos
- Enelacceso a la escuela o al trabajo, ocio y tiempo libre
- Enla participacion politica y social
17. De todos los aspectos que hemos hablado, ¢Cuales considera que mas influyeron para el
desarrollo de su autonomia?
18. ;Queé desafios tiene ahora? ;A donde cree que llegara?

Preguntas orientadoras activadoras de relato para los progenitores

1. Contextualice: ¢Cual es su situacion actual?, ;en qué trabaja o se ocupa?, ¢de qué forma
lo hace?

2. Describa, en terminos generales como, en donde, quienes fueron los encargados de la
crianza del hijo con discapacidad

3. ¢Qué papel ha cumplido su hijo en la familia?

4. ¢Cual ha sido su funcion como padre frente a la crianza de su hijo con discapacidad?

5. ¢Qué normas o reglas le inculcaba usted a su hijo?

6. ¢Qué valores ha formado usted en su hijo?

7. ¢En que actividades especificas requeria su hijo mas apoyo?
Cerrar y proponer actividades. Comer, caminar, bafio... ;Cémo?

8. (Solo en caso de que el hijo no tuviera comunicacion verbal) ¢Cuéles eran los
mecanismos de comunicacion utilizados con su hijo?

9. ¢Le asignaba responsabilidades a su hijo en casa? ;Cuales?

10. ¢Disciplinaba a su hijo? ¢En qué situaciones y de qué forma lo disciplinaba?

11. ¢En qué tipo de actividades ponia usted mayor énfasis durante la crianza? (deportes,
médico. colegio...)

12. ; De qué manera manifestaba el afecto a su hijo?
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13.

14.

15.

16.

Si habia hermanos presentes... (Hacian diferencia entre la crianza del hijo con
discapacidad y la de sus hermanos?

¢Cuéles eran las estrategias que usted utilizaba para que su hijo fuera independiente en y
autonomo en:

Actividades cotidianas de la vida diaria

Toma de decisiones

Movilidad, tareas domésticas, manejo del dinero

Desempefio e interaccion social en distintos contextos

Acceso y permanencia en la escuela o al trabajo, ocio y tiempo libre
Participacion politica y social

De todos los aspectos que hemos hablado, ¢Cuéles considera que mas influyeron para el
desarrollo de la autonomia de su hijo?
¢Qué desafios tiene ahora? ;A donde cree que llegara su hijo?
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Anexo 3. Formato Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO’

Yo:
Mayor de edad, identificado con Cédula de Ciudadania N° de
Con domicilio en la ciudad de: Direccion:
Teléfono y N° de celular: Correo electronico:
Declaro que:

1. He sido invitado(a) a participar en el estudio o investigacion de manera voluntaria.

2. He leido y entendido este formato de consentimiento informado o el mismo se me ha leido
y explicado.

3. Todas mis preguntas han sido contestadas claramente y he tenido el tiempo suficiente para
pensar acerca de mi decision de participar.

4. Hesido informado y conozco de forma detallada los posibles riesgos y beneficios derivados
de mi participacion en el proyecto.

5. No tengo ninguna duda sobre mi participacion, por lo que estoy de acuerdo en hacer parte
de esta investigacion.

6. Puedo dejar de participar en cualquier momento sin que esto tenga consecuencias.

7. Conozco el mecanismo mediante el cual los investigadores garantizan la custodia y
confidencialidad de mis datos, los cuales no seran publicados ni revelados a menos que
autorice por escrito lo contrario.

8. Autorizo expresamente a los investigadores para que utilicen la informaciéon y las
grabaciones de audio, video o0 imagenes que se generen en el marco del proyecto.

9. Sobre esta investigacion me asisten los derechos de acceso, rectificacion y oposicion que
podré ejercer mediante solicitud ante el investigador responsable, en la direccion de
contacto que figura en este documento®.

En constancia el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de

manera libre y espontanea.

Firma,

Nombre:
Identificacion:
Fecha:

Agradecemos sus aportes y su decidida participacion

" Tomado del Formato oficial de consentimiento informado. Centro de investigaciones Universidad Pedagégica
Nacional
8 Investigador: DORA MANJARRES CARRIZALEZ. Correo: dmanjarres@pedagogica.edu.co



